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RUNDT OM FONDEN Det ny Muskelkraft - Anerkendelse fra forskningsråd - Direktør forsinket -
Konti ngentstig n i ng.

FUNDRAISING Koncertsæsonen 1998 nærmer sig med ny rockturn6 for de unge i storbyerne,

Bowtingsporten stormer frem blandt fysisk handicappede.

RUNDT OM FONDEN Projekt S[usen - Forening for fundraisere - Institut Øst i nye [oka[er

BøRN PÅ BANEN Børneredaktionen debuterer med artikler om at dritle og bl"ive dritl.et.

TEMA: ÆIDRES WTKAR Der btiver også ftere gamle med muskelsvind. To af dem fortætler om deres liv og

tanker i en ny serie om en ny problematik.

GEMMESIDER Samlet oversigt over årets medLems- og brugerkurser i Institut for Muskelsvind og

med[emsservice.

MUSHOLM Fundraisingen har taget en positiv vending, og næste etape af Musholm Bugt

Feriecenter er på vej.

MUSHOLM Fire års arbejde med etableringen af feriecentret er slut for projektleder Torben

Ho[m. Han ser titbage og gør status.

ANMELDETSER Dykkerklokken og sommerfuglen, en totalt lammet beretter om sit liv som handicap-

pet - Mellem håb og afmogt, barsk rapport om A5-patienter og lægemidtet riluzote.

SAMTATE Bjttedkunstneren Michael Kvium fortæller om, hvad vi reett optever. og hvor lidt vi

ved om vores næste. En samtale om at forholde sig til muskelsvindlere.

RUNDT OM FONDEN Program for landsmøde'98 - Vatgavis for kandidater.

KORT NYT Respirationscenter Øst - Adoptionslov - Bedre forhold for hjælpere - Prisopgave -
Gokart i Rødby - Ledige jobs for handicappede.

RUNDT OM FONDEN Mogens Hørup Jørgensen. nekrotog - ALS-fitm tit saLg - Temadag i København.

FORENINGSINFORMANON Aktivitetskalender - Adresser.

Hjælperen må ikke føl.ge med ved hospitalsindlæggelse. 0g højst dettage 1.-2 uger

i ud[andsrejser. Det er he[t uacceptabe[t, skriver Evatd Krog i skarp kritik af

Socia[m'inisteriets forstag.

ivlichael Kvium am Jolk neri nuskelsvind: "De blot-
Iægger nog[e ting, og man k*n måske sige, at de
næsten har ssnne funktian, son ntine bil{erLer hr:r
haj!. i deres blotte tiktetleværelse. Du bLiver [*ngt
nere klar aver både krop og sinrl, når du er sam-
flen. rnecl sem." Fotr:: i'4fchael Longelthili.
?resset ånd, slde 4?.
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RUNDT OM FONDEN

Muskelkraft har skiftet tøj. Nyt for-
mat og papir, et helt anderledes lay-
out. Hvorfor? Fordi de gamle klude
var krympet i vask!

Layoutet havde otte år på bagen

og fremstod ikke længere helstøbt
efter diverse tilpasninger. Derfor har
vores grafiker Jørgen Smidstrup skabt

et nyt design.

Bagtøjet er Muskelkraft grund-
læggende den samme. Og alligevell
Der er særligt 6n ny satsning, som
skal fremhæves, nemlig børnejour-
nalistikken (se side 1.3-1.7).Vi har
ansat fire børn tll fremover at skrive

om og forbørn - og voksne.Vi er

meget spændt på, hvad det kan ud-
vikle sig til.

En anden ambition er at opdyrke
noget mere debat i medlemsbladets

spalter. I den kommende tid vil vi
tage forskellige initiativer hertil. Det
er forsøgt før sden synderligt held,
men måske har vi ikke været ihær-
dige og dygtige nok. Vi prøver i
hvert åld igen.

Det nye Muskelkraft er blevet til
efter grundigt forarbejde i Muskel-
svindfondens oplysningsudvalg, og
en workshop på landsmødet sidste

år behandlede også emnet, Nu præ-
senterer vi så med spænding resulta-

tet og håber, at læserne også synes,

de får mere kvalitet for pengene.

Når vi skal være højtidelige, ple-
jer vi at sige, at Muskelkraft er et pro-
fessionelt journalistisk magasin, der
bygger på troværdighed, alsidighed
og kritisk sans. Det skal både spejle

og udfordre Muskelsviirdfondens
identitet. Og det skal især huske, at

folk med muskelsvind ikke er inter-
essante på grund af deres muskel-
svind, men i kraft af deres personlig-
hed med og uden muskelsvind.

Det er fortsat ambitionerne.
Desuden vil vi fortsat gerne være

nummer et blandt landets handicap-
blade... j'j

s Nummer et

Institut for Muskelsvinds forskning
har fået en berydelig anerkendelse,

som styrker dets position både her-
hjemme og internationalt.

Statens Sundhedsvidenskabelige
Forskningsråd har bevilget godt
400.000 kr. til fysioterapeut Birgit
Steffensens arbejde med at udvikle
en metode, der måler funktionsevner
hos kørestolsbrugere med muskel-
svind. En metode, der er nødvendig
for at kunne behandle følgevirknin-
gerne af muskelsvind rigigt.

Siden starten af 8Oerne har Insti-
tut for Muskelsvind beskrevet de

komplicerede følgetilstande af mus-
kelsvind, f.eks. rygskævhed og pro-
blemer med vejrtrækningen. Behand-
lingsmetoder er sideløbende blevet

udviklet, men det er stadig vanskeligt

at afgørc præcist hvornår og med
hvilken rype behandling, man skal

sætte ind' Og man har heller ikke til-
strækkelig videnskabelig viden om ef-
fekten af behandlingerne. Det er de

mangler, som Birgit Steft-ensens forsk-
ning aflrjælper. Når man præcist kan
måle dfverse funktionsewer, kan man
bedre forudsige forløbet af sygdom-
men, vurdere behovet for behandling
og evaluere effekten.

Birgit Steffensen har i årevis an-
vendt funktionsevne-metoden både i
teori og praksis, men da den ikke er

beskrevet og afprøvet efter de stren-
geste videnskabelige kriterier, har hun
ofte mødt modstand hos forskere og
behandlere i de "oficielle" systemer.

Det vil ikke længere være tilfæl-
det, når hun efter planen om tre år

afslutter sit forskningsprojekt, der
samtidig skal give hende den medi-
cinske doktorgrad ved Karolinska
Institutet i Stockholm. jrj

Anerkendelse
frø
forsknings-
råd

Fysioterapeut Birgit
Stelfensen hor fået en
betydelig anerken-
delse af sit mange-
årige arbejde merl at
udvikle behandtings-
og målemetoder.

Pr.1.januar L998 er såvel kontin-
gentet til Muskelsvindfonden som

abonnementet på Muskelkraft steget

med 50 kr. Det beryder, at prisen for
et medlemsskab er 250 kr: om året. Et
abonnement koster fremover 225 kr.

Kontingentet
stiger

Ansættelsen af en ny direktør for
Muskelsvindfonden er blevet forsin-
ket. Bestyrelsen havde regnet med at
finde Mette Bocks afløser ved jule-
tid, men ansættelsesproceduren vil

tidligst være afsluttet hen i februar
måned. Der er i øjeblikket tre kan-
didater på tale.

Den daglige ledelse af Muskel-
svindfonden varetages indtil videre

af et kollektiv bestående af udvik-
lingschef Jørgen Lenger, cheflæge

Jes Rahbek, indsamlingschef Marius
Byriel og økonomichef Lis Thom-
sen.

Direktør
forsinket

5 Muskelkraft 1198
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Når sommeren 1998 går på hæ1d,

hrr Muskelsvindfonden rretto tjerrt
5-6 mio. kr. på en perlerække af
koncerter for danskere i a1le aldre,

og foreningens navn og gode formål
er endnu en gang slået åst i befolk-
ningens bevidsthed!

Det el planen.
Men som sædvanlig skal der både

held og godt vejr, dygtighed og hårdt

arbejde til, før den lykkes. Lige nu er

planlæggerne i Indsamlingsaftlelingen

ved at lægge sidste hånd på program-
met for sæson'98, indgå sponsoraf-

taler og tilrettelægge markedsførin-
gen af ialt 19 arrangementer med en

budgetteret ornsætning på ca.50 neio.

kr. En kompliceret kabale.

Nyheden i år bliver afløseren for
Grøn Rock, der efter flere års skuf-
fende resultat endegyldigt udspillede

sin rolle sidste år. Navnet på afløse-

ren, der målrettes unge fi'a 15-30 år

og gæster storbyerne København,
Århus og Odense, er endnu ikke be-
stemt. Musikken bliver sandsynlig-
vis to kendte udenlandske navne og

to danske ditto. Tuborg, der fortsat

er hovedsponsor på alle arrange-
menter, fejrer 125-års jubilæum i
1998 og har udset stor-by-turn6en til
at være bryggeriets særlige jubi-
1æumsgave til dem under 30.

God Morgen Abe går ind i sin

tredje sæson. Den er nu kendt af
rnålgruppen, og der bliver ikke ænd-

ret grundlæggende ved konceptet.
Spændende er det dog, hvordan
publikurn vil tage imod Hemli'
Helikopter, helt nye børnesange. På

sponsorsiden er der opnået en noget
usædvanlig aftale, idet Nordisk Kel-
logg's og Frisko Sol Is optræder som

sideordnede basissponsorer.

1998 bliver også året, hvor Aben
skal tjene penge. Det har den ikke
rigtig gjort endnu, og derfor for-
stærkes markedsføringen.

Det samne gælder slotskoncer-
terne, som havde debut sidste år. Der
er planlagt fem koncerter mod seks i
1997 , og man håber bl.a. på et stØr1€

salg af billetter til store virksomhe-
der. Indsamlingschef Marius Byriel
forventer dog ikke, at turn6en satn-

rnen med Danmarks Radios lJnder-
holdni n gsolkestel indqjenin gsrrrrssigt
"når fuldt udbytte før ir 3".

Også Grøn l{oncert vil stort set

ligne sig selv. Esbjerg, som havde flot
debut sidste år, lægger ud igen. Stor-
skærmen er kommet for at blive, og

den vil i år blive udbygget med såve1 l,f J-rgeri Jeppese:t

korrurrelcielle sonr lnere holdnings-
pr'ægede reklanrer'.

Kvalitet, værdier og
professionalisme
Muskelsvindfondens arrangementer
skal, som Marius Byriel opregner
det, opftlde tre rnål: Give publikum
en stor oplevelse, profilere Muskel-
svindfonden, skaffe penge i kassen.

Nøgleordene er altså kvalitet,
værdier og professionaLisme. Kvalitet
og værdier har Muskelsvindfonden i
årevis stået for og gennemgående
også solgt med berydeLig økonomisk
sLlcces, men konkurrencen på mar-

i

I

I

I

I

I

i

I

I
I

*

iv! a ri tt s By ri el, I n ds r: ni -

tiagscht!: "t dag
,!tr '/i ti tilbud tii.
sn{.:rt sagt ethtert
protlukt og *hver
v!risai'n hzd."

kedet er stigende, og Muskelsvind-
fonden selv har et voksende ind-
tægtsbehov. Defor satser foreningen
i dag på alle aldersgrdpper med sta-

digt mere målrettede arrangementer:

Aberock til børnene, storbyrock til
de unge, årnilierock ti1 dem mellem
Llng og gammel, populærklassisk til
de n-rodne melierdag.

"Vi har til stadighed udviklet
flere typer arrangementer ti1 for-
skellige målgrupper. Det har givet
en stor åbning til et meget bredt
sponsorfelt, så vi i dag har et tilbud
ti1 snart sagt ethvert ptodukt og en-
hver virksomhed," fastslår Marius
Byriel. s

KONCERTER 1998

ROCKTURNE FOR UNGE

Fredag 29. maj København

Lørdag 30. maj Odense

Søndag 31. maj Århus

Progrom oJfentliggøres 2, opfl

GOD MORGEN ABE

Fredag 5. juni Århus

Lørdag 6. juni Aatborg

Lørdag 13. juni København

Søndag 14. juni 0dense

Progrøm offentliggøres 15, øpril

GRøN KONCERT

Fredag 10. juti Esbjerg

Lørdag 11. juti Odense

Søndag 12. juti Århus

Torsdag 16. juti Btokhus

Fredag 17. juti Vejte

Lørdag 18. juti Næstved

Søndag 19. juli København

Program offentliggøres 5. møj

SLOTSKONCERTER

Lørdag 8. august Ledreborg

Søndag 9. august Ledreborg

Lørdag 15. august Frijsenborg

Søndag 16. august Frijsenborg

Søndag 23. august Sanderumgaard

Progrøm offentliggøres 24. mørts

7 f"luskelkraft 1/98



Bowling er tidens hit
Brødrene Kent (tv)
og Jes Dah[ Jensen
ser de j oy sti ck-sty red e
rompet sam mere veL-

egnede Jor nuskeL-
svindramte end gLas,

fiber+ampen.
Bowlingsporten. stornterfrew sam idrætsg{efl,en.) der ktm. tilbyde -fysisk h*ndicappeåe

såvel konkLt{ren(e so*r socinlt sdrcxu{er blandt andre wen*csl<#

Af Steen BiLte

Fato: Mirhael Bo

RasmussenfBaghuset

Jes AqH Jensen har
selv været med tiL at
udvikLe en joystick-
styret rampe, der giver
ham nulighed for dt
spille bowling i BLok-

hus.

Et lille vrid på knappen og den
tunge, mørke kugle begynder at

rulle ned ad rampen, ud på banen
og de 10 meter ned mod keglerne,
der råber på at blive væltet.Tilbage
sidderJes og smiler tilfreds ved synet

af 10 væltede kegler.

Jes DahlJensenpi23 er sarnmen

med sin tre år ældre bror Kent fra
Blokhus to af bowlingsportens nye

entusiaster.

Da idrætsgrenen for alvor duk-
kede op for fire år siden, blev den
primært dyrket af udviklingshæm-
mede. I dag er der udviklet flere for-
mer for ramper, så fysisk handicap-
pede kan være med.

Det seneste skud på stanrnen er

således en jysk holdturnering for
handicappede med 36 tilmeldte tre-
mandshold.

Et stigende antal klubber inden
for Dansk Handicap Idræts-Forbund
tilbyder bowling for fysisk hapdi-
cappede, og 80 bowlingspillere har
allerede meldt sig til bHIF's store

handicapidræts-Gstival i Aalborg i
slutningen af maj.

Kent Dahl Jensen siger om ud-
viklingen: "Hvor jeg
før miltte nøjes med at

være tilskuer, når mine
kam.rnerater var ude at

bowle en lørdagaften,
kan jeg nu være med
setrv og dyrke den
samme sport som de

gØt."

Det var rent tilfæl-
digt, at de to brødre
kom til at spille bow-
ling i det lokale Beach
Bowl center i Blokhus.
Centrets pedel Jørgen
F{ansen så dem ofte
som tilskuere i deres

el-kørestole.
"For et år tid siden

spurgte jeg dem så, om de ikke
havde lyst til at spille med. De sva-
rede, at det umuligt kunne lade sig
gøre. Men jeg gik i gang med at
konstruere en rampe, der kunne sry-
res ved trjælp af et joystick," fortæl-
ler han om starten i Blokhus.

J ørgen Hansen fortsætter :

"Siden begyndte Jes og Kent at

hjælpe mig med at udvikle en
rampe, der ville gøre det muligt for
selv stærkt svækkede handicappede
at bowle."

Den paradoksale eksplosion
I dag har bowlingcentret i Blokhus
købt seks ramper af pedellen, der
håber at kunne sælge modellen til
udlandet om trekvart år, når han har
erhvervet sig patentrettighederne til
den.

Den "hjemmelavede" rampe i
Blokhus kan også ses som et sind-
billede på det paradoks, der er vok-
set frem i kølvandet på bowling-
sportens eksplosive vækst blandt

$rsisk handicappede.

På den ene side åbner den lokalt
producerede rampe nye muligheder
for handicappede rundt om i regio-
nerne. Elementet af konkurrence ved

Blokhus-rampen opstår, når rampen

glider ud afkurs, så snart kuglen rul-
ler fra rampe ned på banen. Hvor-
efter den skal indstilles på ny.

På den anden side kan nye ram-
per isolere de samme handicappede.

DHIF har nemlig vedtaget at bruge
en anden type rampe af glasfiber i
den store holdturnering, en rampe
som anvendes i de fleste organise-
rede klubber.

En af mændene bag holdturne-
ringen og bowlingsportens vækst

b[andt handicappede er Herluf
Simonsen, DHIF'S amtskonsulent i
RingkøbingAmt. Han forklarer val-

get af rarnpe med "bold-kontakten".

"Ved de andre bowlingramper,
vi kender, rører spillerne ikke ved

kuglen. Det mener vi er nødvendigt

for at kunne kalde det en sport, også

selv om vi risikerer at udelukke
nogle få spillere, fordi de end ikke
magter at skubbe til kuglen med
panden eller med en pind.

Glasfiber-rampen er valgt, fordi
den sikrer størst mulig sportslig ud-
foldelse for flest mulige handicap*
pede."

'Jeg kender ikke glasfiber-ram-
pen, men jeg insisterer alligevel på, at

Blokhus-modellen er den bedste til
muskelsvindramte," erklærer Jes Dahl

Jensen med tanke.på de mange med
muskelsvind, der ikke har kræfter til
selv at skubbe kuglen ned ad rampen

med hændei eller hoved.

Forsinket fællesskab
Uenigheden ærgrer en anden amts-

konsulent.JanJohansen i Århus be-
klager, at initiativerne i de enkelte
klubber og regioner ikke er blevet
koordineret tids nok til at forhindre
udviklingen af de mindst tre for-
skellige ramper, der kendes i dag.

"Vi burde have udviklet et sæt .

standardbetingelser, da sporten be-
gyndte at vinde frem. Nu skal vi i
stedet bruge det næste halve år på at

definere de nye normer i bowling-
spillet, så alle kan mødes på lige fod,"

siger han.

Det samme mener besryrelses-

medlem i DHIFAalborgJan Søren-

sen, der ser bowlingsporten trække

mange nye ansigter til klubben:
"Vi har foreløbig sat to stævne-

datoer i kalenderen, vi har arisat to
trænere til at vejlede spillerne, og vi
er aktive i holdturneringen. Så vi ser

ikke bowling som noget, man kun
spiller på vej ti1 en fest.Vi ser wærbi-
mod bowling som en idrætsgren,
hvor folk på lige fod med alle andre

kan konkurrere på scoren, selv om det

da også handler meget om at være

sarrunen med andre mennesker."

En vigtig holdidræt
I Vejle sidder Aase Hansen som
DHIFT amtskonsulent. Hun ser også

bowling som en sport i rivende ud-
vikling, selv om den nogle steder
bremses af dårlige adgangsforhold
for kørestolsbrugere i byernes bow-
lingcentre.

"Men der er en stærk social åcet
i sporten. Bowling bringer de han-
dicappede ud af de små, stemnings-
forladte gymnastiksale og idrætshal-
ler, hvor de ofte dyrker deres idræt
isoleret fra andre mennesker," frem-
hæver hun og fortsætter:

"Når handicappede begynder at

bowle, kommer de ud blandt andre

mennesker for at dyrke den samme

idræt sorn raske. Bowling bliver
måske den idrætsgren, der kan lokke
nye handicappede til at dyrke idrætl'

indtil videre har bowlingsporten
kun udviklet sig vest for Storebælt.

Centrene i København er ikke han-
dicapegnede og kun i nogle få sjæl-

landske byer har handicappede haft
mulighed for at finde egnede ramper.

DHIFT amtskonsulent iVestsjæl-

landsAmtVibeke Lund kan kun for-
klare det med to ting: Dels de util-
gængelige bowlingcentre, dels at

idrætslFderne og konsulenterne har
satset på andre felter inden for idræt-
ten.

'Jeg har heller ikke haft nogle
henvendelser om bowling, men det
vil måske komme, når flere finder
ud af de muligheder, sporten giver

dem for at dyrke idræt sammen med

deres kammerater.Jeg tror nu nok, at

bowlingspillerne i første række vil
komme fra gruppen af aktive idræts-

udøvere, ro* flytt., f.r' idr-trgr"o
til idrætsgren, når noget nyt dukker
op," siger hun.

Konkurrencelysten lever
Tilbage i Blokhus sidderJes og Kent
Dahl Jensen i deres el-kørestole og
nyder at spille bowling den ene gang

om ugen salnmen med 40 andre til-
meldte muskelsvindramte, spastikere,

plejetrjemsbeboere og andre be-
vægelseihæmmede.

FIer er det ikke DHIE som leder
træningsturneringen, men .Pandrup

Firma- og Familie Idræt (PFFI).
Foreningen står i forvejen for åmi-
lie- som seniorbowlingen i centret
i Blokhus.

"Vi sørger for at sikre et element
af konkurrence, selv om vi i første
omgang opfordrer sp.illerne til at

forbedre deres personlige gennem-
snitsscore fra uge til uge. En dag vil
vi prøve at udarbejde en form for
handicåptal for uens spillere, så de

alle kan spille mod hinanden i en

turnering," forklarer formanden for
PFFI SørenJensen.

Den dag glæder en ny spiller
somJes DahlJensen sig til.

"Det bliver nok lidt kedeligt i
længden kun at konkurrere med sig

selv, som jeg gør i øjeblikket," er-
kender han og tilføjer:

'Jeg vil hellere dyste mod andre.

Derfor håber jeg, at vi kan udvikle
bowling til at blive en deciderel
idrætsgren, selv om vi stadig skal

gøre alt for at bevare den sociale side

af spillet." r
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RUNDT OM FONDEN

Muskelsvindfonden er sammen med
UnicefDanmark og Rådet for Større
Færdselssikkerhed ved at undersøge

mulighederne for at skabe et mange-
sidet kulturcenter i Københavns syd-
havn. Fokus skal være plbørn,lige-
som et eventuelt overskud skal
kanaliseres til de deltagende organi-
sationers børneaktiviteter.

Der er tale om et 70.000 kvm
stort område, Sluseholmen, med tre
store pakhuse, som Københarms Havn
har stillet tiJ rådighed for organisatio-

nerne. Projektets arbejdstitel hedder
"Slusen *Vejen til nye oplevelser".

Men 6t er at råde over et stort
areal i et indtil videre ret trØstesløst

havneområde, noget andet er at {å
løbet bæredygtige aktiviteter i gang.

Og inden d6t overhovedet kan lade

sig gøre, er der en lang række for-
hold, som skal afldares, fortæller Peter

Sand, projektleder i Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling.

Lokalplanen for området skal

ændres, i.øjeblikket tillader den ikke
handel på området. Arealerne er
pålignet ejendomsskatter på to mio.
kr. årlig, et beløb som de deltagende
organisationer ikke har nogen mu-
lighed for at betale.

"Så først og {iemmest kræves der

en politisk bearbejdning," åstslår Peter

Sand, som er i gang med en mere ud-
førlig projektbeskrivelse ti1 Køben-
havns kommune.

Hvad skal der så foregå i Slusen,

når og hvis?

Det ved ingen naturligvis endnu,
men der er masser af id6er på bor-
det: Musik, teater, udstillinger (lige
fra dyr til kunst),loppemarked, mar-
kedsplads med faste boder, cirkus,
såkaldte streetactivities (f.eks. rulle-
skøjtning), biograf, og så videre.

Mange relevante organisationer
i København har allerede vist stor
interesse for mulighederne i områ-
det, oplyser Peter Sand.

Det er ikke tanken, at der skal
fremlægges et fuldt færdigt forslag
med detaljeret angivelse af hver kva-
dratmeters anvendelse. Man vil i
første omgang prøve sig frem med
en blanding af åste aktiviteter og til-
bud, krydret med ugentlige eller
månedlige større begivenhedet jøj

Projekt
SIusen

De første skridt til at danne en bran-
cheorganisation for foreninger, der
mere eller mindre lever af fundrais-
ing, er taget. Blandt initiativtagerne
er Muskelsvindfonden.

Et hovedformåI, ud over at re-
præsentere medlemsorganisation ene

over for politikere og myndighede4
er at udvikle en såkaldt Code of
Conduct, det vil sige et sæt etiske

spilleregler for, hvordan man må
indsamle penge. Initiativtagerne fo-
restiller sig ligefrem en certifice-
rings-ordning med et tilknyttet logo,

et "blåt stempel" som en anerkendt
fundrais erorganisation.

"Id6en har uformelt været på

dagsordenen de seneste tre-fire år,

men nu spores der en klar vi{je blandt

adskillige organisationer til at sætte

det på skinner," siger indsamlingschef
Marius Byriel, Muskelsvindfonden.
Han sidder i en arbejdsgruppe, der
skal præcisere opgaverne for sam-
menslutningen og se nærmere på

økonomi og betingelser for medlem-
skab.

Indtil videre defineres målgrup-
pen som humanitære og kulturelle
organisationer eller organisationer,
der har til formål at fremme miljø-
og naturbeskyttelse. Samtidig skal

organisationerne være godkendt
efter Ligningslovens paragraf 8 A, det
vil sige være berettiget til at mod-
tage skattefrie bidrag.

Blandt de øvrige formål med en
sammenslutning nævnes uddan-
nelse/kurser for fundraisere, samar-
bejde om videnindsamling og ana-
lyser, samarbejde om presse 'og
information samt varetagelse af dan-
ske fundraiser-interesser i forhold til
EU og internationalt iøvrigt. j"j

Forenede

fundrøisere

Institut for Muskelsvinds aftleling'i
København flyttede i december til
store, lyse lokaler i Diakonissehuset
Sankt Lukas Stiftelsen i Hellerup.
Den hidtidige adresse i Brøndby
måtte forlades, da Københavns amt
ielv skulle bruge stedet.

Vi kan hilse og sige,.at medarbej-
:lerne bestemt ikke er kede afbyttet.
lkke alene er de glade for mere plads,

Je har også fået rare og interessante

naboer i det store bygningskompleks
L Hellerup. Ikke mindst husværterne

selv, stiftelsens sØstre, som blandt
meget andet driver et større hospice.

Indtll 1992 var der hospital og
sygeplejeskole i diakonissehuset. Det
offentlige sygehusvæsen havde da

ikke længere brug for stedet, og
sØstrene måtte ud at finde lejere til
10.000 tomme kvm. Her bor i dag

flere organisationer inden for social-
og sundhedssektoren samt special-
læger og diverse terapeuter. Blandt
naboerne til Institut for Muskelsvind
er organisationen Læger uden

Grænser, som Muskelsvindfonden Nyt domicil
samarbejder med på Grøn Koncert.

Skiltemaleren var ikke ble-
vetfærdig endnu, da
M u s ke lkrafts foto g raf ko rn

forbi, så Susanne Jakob-
sen måtte nøjes met) at
præsentere det hjemme:
Iauede facodeski It san-
nen med kollegerne i
I n stitu t fo r lt u s ke lsvi n d,
afdeling øst.
Foto: Kirsten Fich Pedersen
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Muskelkraft har ansat fire børnejournalister, som frem-
over'skriver artikler til hvert nummer af bladet.

'Børn på banenhed den annonce, vi bragte i efteråret,

for at finde ud af, om der åndtes skriveglade børn med

mod på at fortælle historier for sjov og for alvor. Histo-
rier for børn og voksne.

De åndtes, og nu er de her! Vi fik syw meget fine
ansøgninger, og valget faldtpi de fire, som her præsen-

teres.

Faste børnesider, skrevet af børn, er nyt i Muskel-
kraft.Vi skal sikkert prØve os frem det næste års tid,
inden vi finder en form og et indhold, somvi og læserne

Naja Deurell
Naja er 13 år, bor i Huidoure og

går i 7. klasse på Nørregårdsko-

len. Hendes største interesser er

musik (idol: East 17), byture og

venskaber. Naja har muskel-

suindsygdommen facio - s capulo -

humeral musk el dy s trof .

Sarah Glerup Kristensen.
Sarah er 12 år, bor i Nykøbing Falster og

går i 6. klasse på Sundskolen. Hun holder

meget af at seflm,Iæse og skriue. Desuden

spiller hun el-hockey og er eleu i malersko-

Ien Gulerødderne. Sarah har muskelsuind-

sygdommen kongenit my op ati.

er helt tilfredse med. Foreløbig har vi valgt at behandle
et afgrænset tema i hvert nummer. Plus en side med løst

og åst fra børns hverdag. Muskelsvindbørns hverdag
først og fremmest.Til hvert ternategner/maler en elev

i Muskelsvindfondens malerskole Gulerødderne en il-
lustration.

Temaet denne gang handler om at drille og blive
drillet.Vi har mange id6er til andre emner, men det har
læserne uden tvivl også! Derfor vil vi være meget glade

for forslag. Ligesom læserbreve og debatindlæg er yderst
velkomne. lkke mrndst frabørn.

Jespet Høy Jakobsen.
Jesper er 14 år, bor i Rødoure og går i 7. klasse på Nyager-

skolen. Han er vild med at spille el-hockey. Bøger, tegne-

serier, computer og musik er andre store interesser. Jesper
har muskelsuind sygdommen Duchennes muskeldy strof .

Isak Kornerup Ffoue
Isak er 12 år, bor i Stautrup ued Århus og går i 6.A på Højuangskolen.

Han brugerfritiden på at læse bøger, spille computer, klaver og keyboard.

En anden stor interesse er softball, huor man skyder på modstanderen

med plastickugler. Isak har muskelsuindsygdommen kongenit myopati.

Børneredoktionen

Af Jørgen Jeppesen

EB Muskelkraft 1/98
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Næsten allebørn har nok oplevet, at en eller anden bølle
begynder at råbe noget, der sårer. Og så går det løs. Man
begynder måske at løbe efter ham, men for det meste må

man opgive, for af en eller anden grund er det næsten

altid dem, derløber hurtigst, der dri,ller, og det er tit dem,

der løber langsomst, der bliver drillet mest. Måske be-
gynder man at græde og henter en lærer. Det er nok mest

pigerne. Drengene vil hellere tage sagen i egen hånd.

Jeg er blevet drillet en del. Det starter gerne med, at en

bestemt dreng kalder rnig et eller andet, som gør mig
vred. Så løber jeg efter ham, men jeg er handicappet.Jeg

løber ikke så godt. Han råber provokerende ting, mens

han løber væk, og han driller mig med, at jeg ikke kan

fange ham.

Somme tider starter det med, at han vrænger ad det,
jeg siger, men det tagerjeg nu ikke så tungt. Somme tider
er der andre, der er med til at drille, men det er næsten

altid ham,jeg fortalte omfør, der er hovedmanden.

Nogen fra klassen under mig drillede mig engang. De
råbte ting efter mig, og når jeg kom forbi,løb de ind i mig
bagfra ogskubbede til mig.

Noget sandt i det
Når jeg bliver drillet, bliver jeg vred og såret og får lyst til
at hævne mig. Hvis jeg frr fat i dem, niver jeg dem hårdt.

Jeg ved ikke, hvorfor de driller mig?Jeg har selv prcvet
at drille, men altså ikke groft. Kun småfornæimelser. Det
er sjovt at ånge folk på det, de siger. Nårjeg driller, så er

det for sjov.

Det kommer også an på, hvad man mener med at

drille. Eeks. kunne man stjæle en ting og gemme den,
indtil ofret har opdaget, at den er væk og leder efter den.

Så kan man sige, at man hat taget den. Man kunne også

sige noget - lave om på det, den anden siger - føje noget
til, fordreje det der bliver sagt, og sorrr kan misforstås.

Jeg tænker også på, hvem det er, der bliver drillet? I
klassen er der to piger, som nogle af drengene driller. Hvis
pigerne hopper'i elastik, så skubber drengene til dem. De
larmer og forsfyrrer dem. De andre i klassen synes vist
nok, at det er sjovt, og nu, hvorjeg tænker på det, så tror
jeg, at de måske gør det, fordi de gerne vil i kontakt med
pigerne?

D6t får mig til at huske, at drengene driller mig mere,

nårjeg forsøger på at komme i kontakt med dem, end når
jeg er ligeglad med drengegruppen.

At drille er nok også en måde at snakke på.To, der er

sanunen, kan godt drille hinanden lidt * med små be-
'mærkninger og drille tilbage igen. Et fast emne er tit,
hvor lille den andens hjerne er. Eller hvor grim han er.

Eller man siger det modsatte a{ det, man mener. Man
kommer tit frem med, at den anden har en mikroskopisk

lille hjerne. Men det er ikke for alvor.

Æligevel er der noget sandt i det, der bliver sagt. Man
kan godt drille en, der somme tider er lidt langsom i op-
åttelsen med at spørge:;'Fisede den ind?".

Nogen gange siger man sandheden, nogen gange siger

man lige det modsatte. Når venner driller hinanden, så

siger de noget om den andens fejl på en rar måde, mens

man i det ondskabsfulde drilleri hænger den anden ud.

Jeg har aldrig selv haft de store problemer med mob-
ning, for selv om dor burde være masser at drille mrg

med, har jeg altid klaret mig ud af det med et hurtigt
modangreb, enten med ord eller ved simpelthen at køre

folk over! Det kan simpelthen ikke betale sig at drille
mig, for rrran frr bare igen af samme skuffe, som regel

værre. Det har alle på min skole fundet ud af, inklusive
dem i de store klasser.

Men jeg kan godt blive såret.

Feks. da jeg var mindre, og stadigvæk kunne gå.Jeg

gik ret specielt, for at kunne holde balancen. Dengang var

der mange af de stwre elever, der efterlignede min gang.

Det var brandirriterende,og jeg blev ret ked af det. Så var

det en dag, at jeg "kom til" at smide en tus-holder af træ

i hovedet på en af dem der drillede... Det hjalp åktisk!
Det værste, der nok er blevet sågt til mig, kom fra en

'af de populæreste drenge i min klasse. F{an er ret kvik,
og utrolig svær at svare igen til.Jeg kan ikke helt huske

sammenhængen, men jeg har sikkert kommenteret, at

nogen har fået en ny kæreste. Sagt tillykke, tror jeg. Og
så var Lasse der: "Nåh ja, du vil jo aldrig komme til at få

nogen kæreste, Sarah!" Den giorde ondt.

Rangfølger og magtkampe

Især når ham, der driller, er den $rr de fleste piger i
klassen sværmer for, og som man selv har været vild med.

Ham, der sammen med de populæreste piger bestemmer,

hvem der er inde i varmen, og hvem der er udenfor.

Private grænser
Meget drilleri kan sagtens være uskadeligt eller mor-
somt. Det kan ligefrem være en god måde at omgås på i
en gruppe. Det er tit spontant. Den, der driller, har ikke
tænkt videre over det først, og rrran ptøvq ikke på at

såre hinanden. Så længe det ikke hele tiden er den samme

person, det gåtr ud over, og så længe det bare er jokes og

ikke ondskabsfuldheder, så er det sjovt og harmløst.

Men det kan også være anderledes. Hvis det altid
rammer den samme, og hvis personens private grænser

bliver overskredet med drilleriet, så det sårer - altså hvis

der bliver lavet sjov med noget, man selv tager meget al-

vorligt - så bliver drilleriet til mobning eller chikane.
Hvis man bliver drillet på den måde, reagerer man

ofte desperat for at stoppe det. Man går i angrebsposition

for at beskytte sig. Det kan den, der driller, udnytte:
"Hvor er du altså barnlig! Kan du ikke tage lidt sjov?

BøRN PÅ BANEN

Kistoffer Steen, 13 år
og eLev i luluskelsvind-

fondens maLerskole

6ulerødderne, har
malet om emnet

driLlei-

Af Isak K. Houe

Det er også en måde at snakke på

Benjamin, er du nogensinde bleuet drillet i skolen?

'Ja, lidt. Det har nok været mit temperament, der har

gjort det. Nu har jeg altså gået på tre skoler, og det var

nok værst på den anden skole. Det er den største,jeg har

gået på, og der var ikke så godt et sammenhold. Dengang

gik jeg salrunen med en, der hed Niels, og han var ikke
særlig "in" i sin klasse, og vi blev drillet, når vi gik sam-

men.Jeg kan huske en situation, hvor der var omkring

ryve, der var oppe at pege fingre ad os, og det var tem-
melig ubehageligt. Det var klassen oven over. Lidt senere

tror jeg også, at de drillede -ig på grund af mit tempe-

rament, for når jeg bliver drillet, så bliver jeg meget gal.

Der er nok nogen, der synes, at det er ret sjovt at se på.

Så har jeg fået at vide, at jeg bare skal ignorere dem, men

det kanjeg ikke ret godt, og så er derjo nogen afos, der

er noget løse i håndleddene ... (griner)."
Benjamin Ask Simonsen er 1,3 år og går i 6. klasse i

Mellerup skole. Han er let spastisk.

Har du prøvet at gøre noget for at undgå at blive drillet?

'Ja, altså det med at7øbe efter dem og slå dem. Men
det har ikke været fuldstændigt ekstremt på noget tids-
punkt."

Der er altså ikke bleuet brækket nogen nakker eller sådøn

nogel?

"Nej, der skete ikke noget særligt."

Driller du, eller har du prøvet at drille?

"Det mener jeg ikke, at jeghar."

Så længe det er sjovt
Aldrig nogensinde?

"Det lyder usandsynlig! ...(tænker sig om)... nej, ikke
på den der onde måde.Jeg har løbet efter folk for at slås

med dem. Også for alvor. Men ikke det, man forstår ved

at drille."
Hvornår har du så giort det?

"sidstjeg kan huske, var det en fra klassen, hvorjeg
går nu. En, der kan være slem til at drille. Det starter

sådan lidt morsomt, sådan med at han tager gas på folk.
Men så gik han længere og længere ud, og jeg blev ved

med at sige, at han skulle stoppe. Det ville han ikke.Jeg

tror, det kørte en time. Han blev ved og ved, og så blev
jeg til sidst så gal, og så fik han en på hovedet."

Synes du, nnan slet ikke skal drille?

"Det kommer an på ... at drille, det er jo et negativt

ord, ikke? Men man kan jo også lave sådan noget med at

sige "Din gamTe rØver". Mest for pjat, og det synes jeg er

i orden. Men jeg synes, folk skal holde op, når der bliver
sagt stop, nu er det ikke sjovt længere."

Iluad erforskellen på det mosomme,og det ondskabsfulde

drilleriT
"Det er svært at definere, men det er ondskabsfuldt,

når en person ikke kan lide det. Så længe den, du dril-
ler, også synes, det er sjovt, så er det i orden. Jeg tror
egentlig ikke, at de, der driller, er onde, men de kan ikke
se, hvornår det er, man er rigtig gal."

Af Isak K. Houe

Af Sorah G[erup

Kristensen
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Har du ingen humor?". På den måde påpeger vedkom-
mende, at den anden er mindre fornuftig og mindre
værd end ham selv. Dedor har den anden godt af det!
De andre synes derfor, at det OK, og så {år drilleren
sympati, opmærksomhed og forbedret sin magtposition.
Her bliver drilleriet brugt i en magtkamp. Den slags

foregår overalt, ikke kun i en skole.

Jagt på popularitet
Hvad er det, der gØr, at en person bliver populær? At
nogle få personer kan bestemme, hvad der er hot stof, og
hvad der er barnligt, yt? Hvordan kan en enkelt eller
nogle få populære personer {å en hel gruppe til at rotte
sig sammen mod nogen? Går de andre med på det, fordi
de synes, at ofret har fortjent det? Eller gør de det bare,

fordi de er bange for selv at blive ofre for et eller andet
ledt påfund næste gang?

Der er helt sikkert enrungfølge i en klasse,ja man kan
næsten stille folk op i rækkefølge efter popularitet. Og der

er hele tiden kamp om at komrrre længere frem i rækken
eller undgå at lTge længere tilbage. Det grove drilleri er et
våben i kampen. Ud over at drille åbenlyst kan man også

bagtale eller holde folk uden for fællesskabet.

Det kan ske, at en person lidt nede i rækken starter
med at bagtale en anden person. En, som ikke er uden-
for, men heller ikke er specielt populær. Eeks. en popu-
lær persons bedste ven."Øv,hvor er hun åndssvag! Hun
skal altid bestemrne det hele! Og så tror hun, at hun er
så smart! Sådan en snob!" Når det er sagt tilstrækkeligt
mange gange, vil de fleste efterhånden synes, det er rig-
tigt. De er jo også jaloux. Og så går det ud over offeret.
Man er plat, hvis man vil være sammen med en plat
person. Altså, kan offeret ende i den situation, at ingen
længere vil være sammen.med ham. Ikke engang 6ns

bedste ven. Og så kan en af de andre snuppe oflerets

plads i rangfølgen, måske endda gå hen og blive bedste

venner med den populære person.

Forstå hvad der sker
En anden måde, man kan kæmpe for at komme længere

frem i rækken på, er at holde en fest, hvor man kun in-
viterer de populæreste med og ikke deres venner. Og så

huske at tale en masse indforstået om Gsten i skoletiden:
"Aj, kan du huske det-der-du-ved-nok i går? (fnise) Det
var bare så fedt!" Og hvis nogen så gerne vil deltage i
samtalen, bliver der svaret: "Ikke noget!"

Jeg har prØvet at blive manØvreret ud på et sidespor.

Min bedste veninde var den populæreste pige i klassen, og
jeg var nok kun populær dengang, fordijeg var ven med
hende. Så kom der en ny pige i klassen og lavede opbrud
i rangfølgen. Stille og roligt blevjeg skubbet ud. Hun blev
bedste veninde med min veninde, og så varjeg helt alene.

J"g har ingen rigtig plads længere og kæmper heller
ikke om at få det.Jeg er holdt op med at tale om andre,
jeg hjælper med opgaver, når de andre beder'mig om
det. Men ellers er jeg åktisk bare mig selv.Jeg siger nrin
mening, hvis den ikke skader andre. Bare fordi de andre

kan lide Spice Girls, kan jeg da godt finde på at sige, at
jeg synes, at deres musik er rædselsfuld!

Jeg er ikke med til Gster. Nu kan jeg godt nok ikke
danse (det ender altid med, at jeg kører nogen over, når
jeg prøver), men jeg kan godt lide fed musik, så jeg ville
ikke have noget imod at deltage.Jeg er nu alligevel ret
ligeglad. De fyre, de skaffer sig der - for det er vist mest

det, det går ud på - slår de op med dagen efter. så det be-
tyder nok ikke det store.Jeg er blevet accepteret i fælles-

skabet. Der er åktisk ikke nogen, jeg er uvenner med.
De andre giåer endda at vente på mig!

Magtkampe råmmer ikke en så hårdt, hvis man for-
står hvad der sker.

Dritle Djævlen

Af

Jesper Høy Jakabsen

Steån gik ned ad gangen, nu kom han for sent endnu en
gang. Bare han nu ikke mødte Nick og Anders, de dril-
lede ham næsten altid.

Nu var han kun halvtreds meter fra dØren, og han
havde heldigvis ikke mødt Nick ogAnders endnu."Der
har vijo den li1le Stefan!". Stefans tanker blev afbrudt af
et råb, hvem var det, der råbte noget? FIan vendte sig om
og så, at det var Nick og Anders, der stod nede i den
anden ende af gangen. Steån løb hen ad gangen, samti-
dig med at han kiggede efter Nick og Anders, der løb
efter ham. Steån spurtede hen imod døren, men det var
ligesom om, at gangen blev længere og længere.

Lige pludselig kunne han se en anden dreng, der kom
løbende imod ham. Men vent nu lidt, drengen lignede jo
ham selv på en prik. Men nu begyndte drengen at ændre

udseende. Drengens hud begyndte at blive meget rØd,

og der kom flammer op fra den. Der kom horn ud af
hans tindinger, og fra hans ryg voksede der vinger ud.

Drengen, eller rettere sagt djævlen, kom flyvende
imod Steån. Hvad skulle han nu gøre? Nick og Anders
kom løbende fra den ene side og dæmonen fra den
anden. I det samme åldt Steån. Djævlen kastede sig over

Stefan.

Steån vågnede op. Han 1å badet i sved. Endnu et ma-
reridt, i morgen måtte han nok stoppe med at drille Nick
ogAnders. Det var nok bedst at lægge sig til at sove igen.

Han kiggede ud af vinduet, inden han lagde sig til at

SOVC,

Det var godt, han var så træt, ellers havde han nok set

den djævel, der stod ude foran vinduet.
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Høndicap behøver ikke
ændre ens personlighed

Og månen er lavet af grøn ost
Af Susan Quinlan
Dansk Handicap Forbund, 1997

61 sider, 99 fu.

Bogen handler om Søren, som er en

dreng på 12-13 år. Han kan ikke gå

og sidder derfor i kørestol. Men
selvom han er handicappet, er han

med til alt det samme som hans to
gode klassekammerater, Mille og
Thomas.

Bogen er delt op i tre historier,
hvor man ialt følger Søren og hans

venner i ca. syv dage. I første histo-
rie skal klassen spille et teaterstykke,

som handler om to unge, som ikke
må være kærester, men de mangler
to, som vil spille hovedpersonerne.
Søren spørger Mille, om de skal

melde sig. Hvad skal hun svare? Sige

nej, for at undgå at blive drillet, eller
ja, som hun inderst inde helst vil?

I anden historie ll;'Øder SØren en

pige. som hjælper ham igennem en

af dagens forhindringer. Og tredje og
sidste historie handler om rFveri og

drømmen om en basketturnering.
I alle tre historier kan man stærkt

føle venskabet imellem Søren og
hans to gode venner. Hvis nogle ge-
nerer Søren, forsvarer Thomas eller
Mille ham, og hvis Thomas eller
Mille har nedtur, muntrer SØren

dem op.

Jeg synes, at bogen er egnet til
unge mellem 9 og 1"3 år. Den er et

godt eksempel på, at man sagtens

kan have det sjovt, selvom man sid-
der i kørestol. At være handicappet
er ikke altid lige let, specielt ikke
hvis man er afltængig af en kørestol.

Men det behøver ikke ændre ens

personlighed.
Handicappede har også brug for

at udtrykke følelser, både glæde og
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sorg. Derfor skal man også behandle

dem som alle andre - med respekt.

Men det er ikke alle, som gør det,og
derfor er det godt at have nogle
gode venner, som kan støtte 6n.

Og det viser bogen - både med
tekst og tegninger. Det er en god ide
at læse denne bog, hvis man selv er

handicappet, eller hvis man har en

ven, som er handicappet.

Af Naia Deurell

Af

Jesper tløy Jokobsen

At spi lte kørestolshockey

Jeg spiller kørestolshockey og har nu
gjort det i treethalvt år og har været

gTadfor det. Spillet er sjovt, og der er

årt over feltet. Der er to markspil-
lere, en målmand og et pår udskif-
tere. Når man er på banen, gælder

det ellers bare om at spille godt sam-

men, og score nogle måI.

Der er en 1. og en 2. division i
kørestolshockey. I 2. division spiller
man om at rykke op. I 1. division

kan man vinde DM i kørestols-
hockey og få medaler, diplom og en
pokal. Der bliver også afholdt andre

turneringer i sæsonen.

Så hvis du er til godt sammen-
hold, årt over feltet og samtidig kan
tænke strategisk, er spillet lige noget
for dig, og der er nok et sted i
nærheden af dig, hvor der bliver
spillet kørestolshockey.



Gammel med muskelsvind
",Eldre er nuletsencle med ret ti! livskualitet."

PER OFFER,4NDERSEN,"AKTTW SENTOR BoRCERE" r Narsxov

TEMA: ÆLDRES VILKAR

år flere steder direkte formuleret i
lovteksten. Eeks. ophører den ny led-
sageordning 

"åa 
g år. Muligheden

for frit at vælge mellem at få

hjemmehjælp fra kommunen eller få

udbetalt penge til selv at ansætte

hjælpere, når man har faet tildelt et

stØrre antal timer, gælder også kun op

tt 67 år.Og klageadgangen for hjem-
mefuælp m.v. er anderledes før og
efter, man har nået pensionsalderen.

"Alilerdommen oltfattes meget alminde-

ligt som den uelfortjente huile efier et trault

og opslidende arbejdsliu.. Men huile, ny-

delse og bare det at haue det rart, erfnt og

nøduendigt, men dur ikke som permanent

indhold i tiluærelsen... Der skal lægges

vægt på aktiuitet,for at man kan beuare sig

frisk, modtagelig og åbenfor genuækst."

Pen OrpenlNDERsEN, "AKTIVE Sa,vton Bon-

3ERE" I NAKsKov

Endnu er det svært at vurdere,
hvordan de nye love vil udmønte sig

i praksis, bl.a. fordi vejledninger og
bekendtgørelser til lovene ikke er
færdige, Men udviklingen vil blive
fulg nøje af mange organisationer,
institutioner og andre, der har med
ældre-området at gøre, deriblandt
også Muskelsvindfonden.

I dette og de kommende numre af Mus-
kelkraft uil ui sætte fokus på ældre-pro-

hlematikken.

Hvordan er uilkårenefor ældre med

muskekuind, og huad sker der på områ-

det? Til dette nummer har ui talt med

to ældre om deres situation, deres tanker

om alderdommen og huad der er med til
at give dem en god liuskualitet.

Iforbindeke med ældre-temøet uil ui

ffieget geffie haue indlæg og kommentarer

fra læserne, som kan uære med til at skabe

debat om emnet. Indlæg kan sendes til:
Muskelkraft

KongsuangAll| 23,8000 Århus C.

67 år og hvad så? Spørgsmålet bli-
ver relevant for flere og flere dan-
skere, og ikke kun for dem, der
kommer fra et arbejdsliv. Også for
ældre handicappede på førtidspen-
sion er spørgsmålet blevet aktuelt.

Ifølge Danmarks Statistik vil
hver ferde dansker om 30 år være

over 60 år. Antallet af ældre handi*
cappede vil også stige - både dem,
der har været handicappede,før de

blev 67 år, og dem, der bliver det
efter. Med den voksende ældre-
gruppe i samfundet vil der uvæger-
ligt ske ændringer i de politiske og

økonomiske prioriteringer - alene

af den grund at pensionister efter-
hånden vil udgøre en forholdsvis
større del af de stemmeberettigede.

De ældre er med andre ord blevet

en gruppe, det er værd at sætte fokus

på. Og det bliver der også i disse år.

Der tales om ældres livskvalitet og
livsindhold, seniorboliger, transport-
muligheder, aktiviteter m.m. Mange
fremhæver, at der bliver tale om en

ny generation ældre, som stiller
andre krav til tilværelsen og har
andre forventninger til deres alder-
dom, end man havde tidligere. "De
nye ældre" har været vant til at leve

et aktivt liv, have ansvar og medind-
flydelse og vil ikke "nøjes" med en
dårligere kvalitet, blot fordi de er
blevet 67 ir.

"Når man bliuer ældre, bliuer møn mødt

af en mangfoldighed af organisationer og

institutioner, der på en uelfærdsstatslig

facon uil hjælpe ån. Og rnan mødes med

masser af tilbud om "sjasket" underhold-

ning, der består af bingo, gamle uiser og

ligegyldig smalltalk. Det hele er præget af
den antageke, at ældre er nogle sølle stak-

Iet; der ikke kan selu. Og at kualitet ikke

er nødueniligt, når det gælder den alders-

gtup1te."

J orrAN Fl oRD J EN sEN, PENSTONERE? pRoFEssoR

Det samrne gælder handicap-
pede, som med de forbedrede be-
handlingsmuligheder og levevilkår
generelt vil opleve at blive ældre end

tidligere. I de kommende år vil sam-

fundet stå over for flere og flere han-
dicappede, som har levet et selvstæn-

digt liv bl.a. i kraft af hjælperordning,
bilordning og andre hjælpeforan-
staltninger, og som nu er nået til den

almindelige pensionsalder. Hvad sker

der så?Vil ældre handicappede have

mulighed for at leve det samme ak-
tive liv med de sarnme hjælpeforan-
staltninger, som før de blev 67 år?

Problemstillin gen omkring ældre

handicappede er blevet yderligere
aktuel efter vedtagelsen afde nye so-

ciallove, der træder i kraft den 1.juli.
Ifølge den nugældende lovgivning
er der ingen aldersmæssige begræns-

ninger til f.eks. hjælperordning og
invalidebiler. Praksis har dog i nogle
tilfælde vist sig anderledes.

"Gamle dør ikke af huerkenfusiske eller

psykiske strabadser. De har meget støffe

risiko for at dø af mangel på kærlighed,

af ensomhed og inaktivitet."
ULL-A BRITA GrucrnsErv, trornlF pENsroNrsr-

9ruDBKREDSE IVIBjR}

I mange kommuner, bl.a. Århus,
har holdningen indtil årsskiftet 1997-
98 været, at en hjælperordning op-
hører, når brugeren !'lder 67 fu.Der-
efter har mulighederne for at fr
hjælp været efter de almindelige reg-

ler for hjemmehjælp. Den ændrede

praksis fra januar i år skyldes, at det i
den nye lov om social service direkte
er formuleret, at hjælperordningen
også kan gælde brugerc over 67 ir,
hvis den er bevilget, før deblev 67.

Århus Kommune har derfor valgt at

ændre praksis allerede nu.
I de nye sociallove, der afløser bi-

standsloven, er aldersgrænsen pi 67
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En stædig gqmmel dsme
B4-årige Mulle Blechinglterg ldarer sig *rcd-få tirners hiemmehjælp owz r,tgen,-fortli hun t/tL,

wen det er uri*teligt, at hwt ikke kanJå rne.re hjælp, rnener hun

Af Jane W. Schelde

foto: Lasse Jørgensen

"Fra hofterne og ned er jeg blevet
110 år. Fra hofterne og opad kanjeg
ikke mærke forskel. Jeg har de

samme interesser, de samme glæder

og de samme ønsker.Jeg er ligesom
delt i to, hvor den øverste halvdel
ikke er blevet spor ældre."

Mulle Blechingberg sidder i sin
yndlingslænestol i stuen og har sin
gangrollator parkeret foran sig. Uden
den kan hun ikke gå omkring i
huset, og selv med den kniber det
med balancen. Men hun klarer sig

fint, siger hun og vil ogs& klare sig.

Ikke mindst fordi hun vil blive bo-
ende i den gamle villa på Slotsstien

i Snoghøj ved Fredericia, hvor hun
har boet i mere end 60 år.

"Nogle gange er jeg selv for-
bløffet. Der må jo være noget galt,

når jeg stadig er lige lykkelig for
pænt tøj, ture, slik, bøgeg film .. ja,
der er ikke noget,jeg kan sige, atjeg
ikke er glad for mere. Det er ude-
lukkende kræfterne, det er galt med.

Jeg bliver ikke træt i hovedet, men
jeg bliver træt i mine ben, min krop
og mine hænder," siger hun.

Mulle Blechingberg, 84 år, hed-
der egentlig Camille til fornavn -
udtalt på fransk: Kamij. Men da

ingen hverken kan stave eller udtale
navnet rigtigt, foretrækker hun
Mulle. Det er neirrmere.

Siden Mulle Blechingberg var 18

år, har hun vidst, at hun havde den
sjældne muskelsvindsygdom, Char-
cot-Marie-Tooth. Da hun var ung,
betød sygdommen, at hun gik lidt
anderledes end andre, men ellers
klarede hun sig godt.

'Jeg kunne da både cykle til Fre-
dericia, svøfiune, ride og danse. Og
for nu at prale lidt så harjeg aldrig
siddet over en eneste gang til bal
nede på badehotellet. Jeg mener, at

så har jeg da ikke virket afskræk-
kende," forklarer hun.

Ikke råd til hushjælp
Også som hjemmegående husmor
med mand og to børn klarede Mulle
Blechingberg sig godt. Hun funge-
rede 95 procent normalt, siger hun.
Resten fik hun hjælp til af sin mand,

selv om det ikke var almindeligt, at
manden hjalp til med det huslige.
Men der var ikke råd til at få trjælp
i huset; og hjemmehjælp eksiste-
rencle ikke dengang.

'Jeg kunne måske have klaret
mig endnu længere, hvis jeg ikke
havde brugt så mange kræfter den-
gangi'siger hun og hentyder til, at
ryggen nok er blevet ødelagt af al

den vask i hånden. Men sådan var
vilkårenejo dengang.

Først da Mulle Blechingberg var
omkring 60 år, og hendes mand
havde Iået konstateret dårligt hjerte,
foreslog hendes læge, at hun søgte

invalidepension. Det glorde hun og
fik tildelt den mellemste invalide-
pension og det laveste plejetillæg.
Det klarede hun sig med, til hendes

mand døde få år efter. Derefter fik
hun hjemmehjælp: Ca.fire timer om
ugen, eller i hvert åld timer nok til
at få gjort rent i hele huset og hand-
let, husker hun. Siden er det gået

langsomt nedad med hjælpen og
servicen.

"Nu har jeg knap 6n time om
ugen til rengøring, og de må ikke
handle for mig mere. Det er så for-
argeligt, ogjeg er virkelig vred over
det. I det sidste halve år har de ikke
talt om andet i Folketinget end at

give flere penge til hjemmehjælpen,
men der er ikke kommet så meget
som en eneste ekstra person til
hjemmehjælpen. Jeg har mistanke
om, at komrnunen har fået pengene,

men har brugt dem til et par ekstra

spadestik nede i havnen, for det er
der prestige i," kommer det vredt fra

Mulle Blechingberg, som ikke har

undladt at påpege den forringede
service over for kommunen. Feks.

ringede hun, da hun fik besked om,
at hjemmehjælperne ikke længere

måtte købe ind for hende.
"Da blev jeg gal. For hvad nu

hvis jeg ikke kunne komme på apo-
teket, i banken eller på posthuset?

Da sagde jeg, at det må og skal I
gøre for mig og det fik jeg så be-
vilget. Men jeg skulle virkelig slås,

og de var sure i lang tid, fordi jeg
havde henvendt mig på rådhuset."

Et bad orr ugen
lJd over den ene time til rengøring
kommer en hjemmehjælper et kvar-
ter hver morgen for at hjælpe Mulle
Blechingberg tøj, strømper og sko
på, og hver tirsdag har hun fået be-
vilget en times hjælp til at komme i
bad. Men hjælpen er ikke så fleksibel
som tidligere, synes hun. Flvis fuem-
mehjælperen holder ferie, eller hun
selv har gæster på netop den ugedag,

hvor hjælperen plejer at komme, bli-
ver rengøringen droppet. Morgen-
hjælpen kommer kI.7.30 hver dag,

selv om hun gerne ville sove læn-
gere. Når l;rran først kommer i seng

efter midnat, fordi alle de gode film
i fiernsynet vises sent, sover man
noget så godt på det tidspunkt, for-
klarer hun.

Heller ikke et ekstra bad t løbet
af ugen, er der mulighecl for. Det
spurgte hun om sidste somrner, da

det var varmt, og henviste til en
ældre mand, som hun vidste, fik bad
hver dag. Kunne hun ikke fabad
bare to gange om ugen?

"Nej, sagde de. Han fik det kun,
fordi han tissede i bukserne, og da
jeg ikke tisser i bukserne, så... jeg
overvejede, om jeg skulle give mig
til det," komrner det med et under-
fundigt smil:

For at kompensere lidt for den
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manglende tid i hjemrnet{ælpen har

Mulle Blechingberg ansat en privat
hjælp et par timer om ugen til ren-
gøring. Mere har hun ikke råd til,
når hun også betaler en anlægsgart-

ner for at ordne den store have om-
kring huset.Til at handle for sig har
hun fået en aftale med et ungt par,

der bor i nabolaget. De handler 6n

gang om ugen, og det har hun lært at

nøjes med, selv om det kan betyde, at

hun må undvære ost en hel uge, hvis

hun glemmer at skrive det på huske-

sedlen. Hendes sØn og datter har
ikke mulighedfor at hjælpe hende i
det daglige. Sønnen er i Rusland, og
datteren bor i København.

Gammel med muskelsvind
Med alderen og udviklingen i mus-
kelsvindsygdommen er der efter-
hånden mange ting,Mulle Bleching-
berg ikke længere kan.

'Jeg synes - og nu må jeg rose

mig selv - at jeg er rimelig god til at

vænne mig til alting," siger hun, men
understreger samtidig, at der er stor
forskel på bare at blive gammel og
at blive gammel med muskelsvind.

"Hvis du bare er gammel, kan du
have ondt i ryggen og have svært ved

at gå. Men du kan gå. Og du kan
gØre 

'Ji-:ange 
ting, og du kan frem for

alt gå rundt i dit hjem. Men når du
har muskelsvind, må du overveje alt,

hvad du gør: Hvor du sætter dig, om
stolen er høj nok, til at du kan
komme op igen, om gryden er let
nok, til at du kan løfte den op på

komfuret, om tingene er for højt
oppe i skabet - og sådan kan man
blive ved. Det er svært at rede håret i
nakken, fordi armene gør ondt, og du
kan ikke komme ned i din egen kæl-
der. Hvis jeg bare var gammel, kunne
jeg gå baglæns ned ad trappen."

Også uden for huset kan Mulle
Blechingberg mærke forskellen. Hun
kommer meget sjældent ud - både

fordi der er trapper op til huset, og
fordi hun ikke har nogen til at

skubbe den manuelle kørestol, hun
bruger udendørs. En elektrisk køre-
stol er ikke nogen løsning, mener
hun, for hun tør ikke køre sådan en,

og der vil stadig være problemer med
alle trapperne, uanset om hun ville
bruge den i byen eller i sit eget hus.

TEMA: ÆLDRES VILKÅR

Netop trappen til første sal i den
gamle villa har Mulle Blechingberg
for længst måttet opgive at komme
op af. Derfor fik hun for nogle år

siden installeret en trappeelevator.
Rundt om i huset er der desuden

adskillige h&ndtag, så hun altid har
noget at holde åst i og støtte sig til,
og i badekarret er der en badestol
med en elektrisk hævemekanisme.

At få de nødvendige hjælpemid-
ler har aldrig været et problem. "D6r
har de altid været villige til at

hjælpe," siger hun og banker under
bordet.

"Blikmad"
På grund af sin muskelsvind kan
Mulle Blechingberg ikke længere

overkomme at lave mad, og hun får
derfor hver dag sin varme rnad fra
kommunen. "Blikmad" kalder hun
den, fordi hun synes, den er både ke-
delig og åntasiløs. Men der er ikke
andre muligheder, så hun har været
nødt aL at afinde sig med det - lige-
som med alle de andre ting, hun
heller ikke kan mere.

"Der er jo tusindmange ting, jeg

"Jeg er ligesom delt i
to, ltvor den øverste
hotvdel ikke er hlevet
spar ældre," siger
14uLLe Blechingberg.



gØrjobare alt det,hun kunne gøre,

hvis hun var hjemme."
F.eks. ringede Christian en dag

til hende fog athøre, om hun havde

spist. Ellers ville han komme med
nogle pommefritter, han netop var
ved at lave.

"Så kom han susende på sin
cykel med en kæmpe pose pomme-
fritter og en stor bøtte remoulade
og ketchup, og så sad vi og spiste
pommefritter med fingrene. Sådan

er han bare."

En pose slik
For Mulle Blechingberg er livskvali-
tet også noget med at læse.en god
bog, at have tid ti1 at læse Berlingske
Tidende hver dag over middag og at

sætte sig i lænestolen kl. 18 og følge
nyhedsudsendelserne i f ernsynet til
kl. 20 og så bagefter se, hvad der el-
lers kommer på en af w-kanalerne.

'Jeg elsker mine aftener, og så

sørger jeg for at have noget slik.
Andre mennesker drikker aftenkaffe

- jeg har siik. Det er nemmere. Når
jeg kommer til det tidspunkt af
dagen, orkerjeg ikke at gå helt ud i
køkkenet, selv om jeg har lyst til
ka{fen. Jeg er bare træt. tætheden
er det mest besværlige ved denne
form for muskelsvind." '

Hvis Mulle Blechingberg en dag

år brug for så meget hjælp, at andre

mener, hun bør'flytte, vil hun alli-
gevel kæmpe til det sidste for at blive
boende.

"Væk herfra...N.j, det vil jeg
ikke," siger hun med en stædighed,
der gør, at rrran er overbevist om, at
hun nok skal {å ret.

"Min svigersøn sagde engang til
mig: Du er en stædig gammel dame,

- men jeg kan nu godt lide dig alli-
gevel. Stædighed er en god ting, og
jeg er lykkelig for at have den," siger
Mulle Blechingberg. r

En.fordel at bo i e* lille karnrnune,]'tt.cnff 71-årigeJørgen

Sulv, der lzar tilstrækkelig hiætp til at klare sir i egm holig

For Jørgen Suhr er Livskvalitet bl.a. at kunne
kLare sig selv så neget som overhovedet muligt
* f.eks. at kunne lave sin egen mad.
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15 timer om ugen. Desuden har han
220 timers hjælperordning om året,

som han bruger, når han skal i teat-
ret, til koncert, på restaurant eller
tager på kursus med overnatning. De
220 timer er mere, end han i øje-
blikket har brug for.

"Det er rart med hjælperordnin-
gen. Det er rart at være to, når man
skal ud - og selvfølgelig også mere

sikkert og trygt. Og så er det med til
at holde mig i gang at møde nye og
unge mennesker," sigerJørgen Suhr,

som selv ansætter sine hjælpere.

Irriterende skrammer
Jørgen Suhrs diagnose er limb girdle
muskeldystrofi -'en muskelsvind-
sygdom, der udvikler sig meget
langsomt. Den langsomme udvik-
ling har betydet, at han har haft tid
til at vænne sig ti1 den ændrede

situation, til at få de nødvendige
hjælpemidler og til at få indrettet
huset, så det hele tiden har været til-
passet hans behov. I dag har han bl.a.

el-kørestol, loftslift, toiletstol og
ramper.Ved carporten er der for-
længst installeret elevatorlift, og alle

husets dørtrin er væk.

At husets døråbninger ikke er be-
regnet til, at en bred el-kørestol skal

kunne komme ubesværet igennem,
vil Jørgen Suhr ikke få giort noget
ved. Han har efterhånden 3% irs er-
åring i at rr'anØvrere sin kørestol
rundt i huset, så han klarer sig. En
ting ærgrer ham dog: Fluset bærer

efterhånden præg af, at han sidder i
kørestol. Skabene er lidt skrammede,

og det bryder han sig ikke om.
"Det er selvfølgelig ikke værre,

end at det kan pudses op, men det
irriterer mig en lille smule," siger

Jørgen Suhl som understreger, at det

kun skyldes synet. KØrestolen har
han ikke haft svært ved at acceptere.

"Det hele er jo kommet lidt

Det går rigtig godt

Huset er fuldt med minder fra et langt liv, og
derfur vil Mulle Btechingberg kæmpe til det sidste
far at blive boende.

ikke kan.Jeg kan ikke tænde op i
pejsen,jeg kan ikke rede sengen til
min søn, når han kommer hjem til
jul, så han kan se, at han er velkom-
men,.eller bage småkager. Jeg ville
også gerne have mange potteplan-
ter, men jeg kan ikke vande dem,
fordijeg ikke kan løfte vandkanden
op til karmen. Jeg kan ikke vaske

mine strømper og hænge dem op
eller tage i byen og selv vælge mit
tøj i forretningen - ja, det er lidt
svært at huske alle de ting,jeg gerne

ville kunne," siger hun, men har ef-
terhånden vænnet sig ti1, at sådan er

det. Det får hende i hvert åld ikke
til at miste livslysten.

'Jeg mener også, at man skal
gøre problemerne til opgaver og så

forsøge at løse dem i stedet for at

sætte sig ned og vente på, at andre

gør det."

Når Mulle Blechingberg taler
om livskvalitet, og hvad der betyder
noget for hende, nævner hun aller-
først det at bo i den gamle villa.
Huset er fi'ldt med minder og ting,

hun har arvet, og så er der "lebens-

raurri'", kalder hun det, Selv om det
er luksus, fordi det er dyrt både

skatte- og reparationsmæssigt, vil
hun hellere spare på køkkenrullerne
og ønske sig praktiske ting til huset

ijule- og fødselsdagsgave end flytte
dedra.

En god katnrnerat
Men også venskabet med Christian
pi 1.6 &r, som besøger hende hver
weekend, er med al at gøre livet værd

at leve, mener hun. Vcnskabet be-
gyndte, efter at han havde besøgt

hende i forbindelse med en opgave

dl skolen, og så er han kommet siden.

"Ham holder jeg så meget af.

Han behandler mig nøjagcigsom en

kammerat, og det er jeg lykkelig for.
Han kommer bare for at besøge

-ig, og vi kan snakke om alt: Jule-
gaver, hans nye tøj, eller han har
måske nogle sladderhistorier. Jeg er
simpelthen så glad for ham, at jeg
ikke tør sige det til min datter. Jeg
tror, hun bliver lidt jaloux, men han

FIan ser ikke gammel ud og føler sig

heller ikke sådan. Kun hårfarven og
høreapparatet afslører,at han ikke er
50 år længere - og så er kræfterne
måske heller ikke, hvad de har været.

Men optimismen og den positive
livsanskuelse fejler ikke noget, eller
som hans datter engang har beskre-
vet ham: Han hører til rypen, der i
stedet for at sige "nårjeg dør",siger
"hvis jeg dør" - og det er nok
meget rammende, erkender han-

Jørgen Suhr,71 ir,har et godt
liv, mener han. Han bor i et stort,
velindrettet parcelhus i et stille kvar-
ter i Tommerup, har bil, der er ind-
rettet, så han selv kan køre den, en
stor bekendtskabskreds og er kendt i
den lille Smske kommune, hvor han
har boet siden 1960 og fungeret som
lærer frem til 1.981., hvor han kom
på førtidspension på grund af sin
muskelsvindsygdom.

At han er kendt i byen og kom-

munen, gavner ham nu, hvor han er

pensionist og i nogen grad har brug
for hjælp.

"Kommunen og socialudvalget
kender mig, og mange af de hand-
lende i byen er mine gamle elever.

Når jeg handler pr. telefon, kører de

varerne ud til mig, og når jeg skal

have nyt tøj, kommer de også her-
hjem. Det betyder meget, at jeg bor
i en lille kommune, hvor de ved,
hvem jeg er," sigerJørgen Suhr, der
har boet alene i huset, siden hans

kone, Inger, døde i 1,992.

En anden forklaring pi, at ttn-
gene går, som de skal, er, athanhar
den hjælp, han har behov for både i
form af hjemmehjælp, hjælperord-
ning og hjælpemidler. Hjemme-
hjælperen kommer hver morgen for
at hjælpe ham op, kommer igen om
formiddagen for at tage sig af
rengøting, og om aftenen for at

hjælpe ham i seng. Det bliver til 14-

l

Af Jane W. Scheltle

Foto: Lars nranberg
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efter lidt, og min læge fortalte rnig
allerede, dajeg fik diagnosen for 25
år siden, at jeg ville komme til at
sidde i kørestol, når jeg blev 90 år.

Det blev så lidt før, men jeg har haft
tid til at vænne mig til tanken," siger
han.

Almindelig folkepensionist
Overgangen fra arbejde til førtids-
pension og senere overgangen fra
førtidspension til almindelig folke-
pension som 67-årig skabte ingen
problemer for Jørgen Suhr.

"Det er nu lidt skægt, at når man
bliver 67 år, bliver man pludselig
rask. Så får man ingen invalidepen-
sion mere; man er bare almindelig
folkepensionist," siger han og fun-
derer lidt over, hvad overgangen el-
lers betød. Økonomisk var der ikke
den store forskel, fordi han bibeholdt
sit plejetillæg og derudover fik tje-
nestemandspension og ægtefælle-
pension.

"Men jeg var lidt bekymret for,
om de ville kigge på min alder, når
jeg skulle have skiftet invalidevognen

ud. Men det gorde de ikke.Jeg har
{ået skiftet bilen ud to gange, siden
jeg blev 60 år. Sidste gang var i no-
vember 1.996,og da varjeg {y1dt70."

Jørgen Suhr bruger sin bil meget.
Har han blot nogle til at sende sig
afited - hjælpe overtØj på og taske

ind i bilen - og nogle til at modtage
ham "i den anden ende", klarer han
selv resten. På den måde kan han be-
søge sin sØn og datter, der begge bor
i København, eller de gamle studie-
kammerater fra Gedved seminarium.

'Jamen, det går rigtig godt,"
kommer det gang på gang fra Jør-
gen Suhr, som rydeligt er glad for,
at han kan så mange ting. Eeks. laver
han selv mad, fordi han stadig kan
klare at "kure gryderne hen over
køkkenbordet", som han beskriver
det. Kun to gange om ugen får han
sin varme mad fra plejehjemmet.

Indtil for tre et halvt år siden
bagte han også sit eget rugbrØd, men
det kan han ikke længere. Efter et
åld, hvor et ledbånd sprang, har han
ikke kunnet gå og har der{or per-
manent måttet bruge kørestol.

Jul uden karrysalat
Æderen og udviklingen i sygdom-
men har efterhånden påvirket kræf-
terne. Jørgen Suhr kan mærke, at
han bliver hurtigere træt og derfor
er nødt til at planlægge nøje for at
nå de ting, han gerne ril.Og det kan
ikke blive til mere end en ting på en
d^9.

"Det kniber lidt at måtte nøjes
med det, for jeg vil gerne nå så

meget som muli5. Men vi bliver alle

ældre med årene, og det må vi jo ac-
ceptere," sigerJørgen Suhr, som ind
imellem selv har svært ved det. Eeks.

tiljul, hvor han siden Ingers død har
videreført traditionen med at selvere

hjemrnelavet karrysalat til julefroko-
sten med åmilien.I år faldt åbrika-

tionen af karrysalat sammen med
produktionen afkonfekt, og den gik
ikke. Han måtte springe karrysala-
ten over.

"Til stor irritation for mig selv -
men sikkert fuldstændig ligegyldigt
for mine børn," sigerJørgen Suhr og
kan ikke lade være med at grine af
det, selv om der er alvor bag.

Den samme irritation kan nemlig
også komme, når han ser, hvordan
andre fumler med en skruetrækker,

og han som gammel sløjdlærer ved,
hvordan det skal gØres, men ikke kan.
Eller når venner komrrrer påbesøg.

"De ved, der er hjerterum og
husrum, men det er selvbetjening -
desværre. Det betyder sikkert ikke
noget for dem, når de ved det, men
jeg ville gerne kunne servere for
dem," siger han.

"Mine børn skælder mig somme
tider ud,fordijeg vil have det så per-
fekt, at det kan gå ud over kræfterne.
De vil hellere have, at jeg overlod
noget af det til dem, og at jeg så var
mere frisk. Men jeg kan godt lide,
at tingene er i orden, når der kom-
mer nogen, så det er svært."

Aleneo rnen ikke ensom

Jørgen Suhr tilbringer meget af sin
tid alene i huset. Han læser, lytter til
musik, surfer på internettet, ser

f ernsyn og holder kontakten til sine
bØrn, venner og øvrige omgangs-
kreds. Eller han skriver læserindlæg
til avisen for at blande sig i den 1o-

kale debat og var for nylig aktiv i at
få etablerei et handicapråd i kom-
munen.

'Jeg er nok meget alene, men det
nyderjeg.Jeg vedjo, at når behovet
for at være samrnen med andre op-
står, kan jeg tage bilen og køre ud
eller tage telefonen," siger Jørgen
Suhr og forklarer, at på den måde
minder hans nuværende tilværelse

TEMA: ÆLDRES VILKÅR

Jørgen Suhr tiLbinger mange tiner alene,
. men føler sig ikke ensom,

Vi bliver jo alLe æLdre

med årene, og det
md vi ja acceptere,"

siger Jørgen Suhr.

meget om den tid, hvor Inger stadig
levede. Da var de også meget
hjemme og var meget alene to.

"Da Inger døde, kunne jeg ikke
tænke mig at flytte herfra. Hver ene-
ste hjørne og krog i huset har sin hi-
storie, og det er, ligesom Inger stadig
er her. Det kan jeg ikke tage med
over i et andet hus. Og det er måske

også derfor, jeg ikke føler nrLig

ensom nu. Inger er her også."

Rent praktisk mener Jørgen
Suhr ikke, athankan få det bedre i
en anden bolig. Økonomisk er huset
efterhånden betalt, indretnin gsmæs-

sigt er det ideelt til ham, og han kan
lide at have plads omkring sig. De
mange kvadratmeter befyder også,

at der er plads til børn og børne-
børnene, når de kommer $em. De
kan endda fi hver deres værelse, og

sengene står altid redt, så de kan
komme, når de vil.

"Det er nok kun tgemmehjæl-
perne, der synes, huset er stort, når
de skal gØre rent. De kommer sik-
kert ikke ind i alle værelserne hver
uge, men de bliver jo heller ikke
brugt så tit."

Jørgen Suhr har ikke overvejet
nøjerc, hvad der skal ske, hvis han
bliver dårligere og får brug for mere
hjælp i hverdagen.

'Jeg er måske nok en her-og-nu-
person, og nu går det jo godt. Det
næste bliver måske, at jeg mister så

mange kræfter i armene, at jeg har
svært ved at spise, men.... Nej, mit
alternativ til huset er enten pleje-
hjem eller at blive båret ud i en kiste.

Og så foretrækker jeg det sidste."

i
I
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Kursusoversigt 1998

Vi bringer her en samlet, kronolo-
gisk oversigt over de kurser, tema-
dage og møder,som medlemsservice

(rn$ og Institut for Muskelsvind
(Iflvl) udbyder i 1998. Det fremgår
af oversigten, i hvilken afcleling de

enkelte arrangementer hører til.
Blandt nyhederne i 1998 er uge-

kurser, som Institut for Muskelsvind
for første gang tilbyder. Emnerne er
"Familien i fokus" og "Unge respi-
ratorbrugere i Europa". Andre ny-
heder vil være, at det primære kur-
sussted i år vil være Musholm Bugt
Feriecenter, som netop er blevet
åbnet. Blandt medlemskurserne vil
der som altid være nye grupper, nye

initiativer og nye projekter.

Institut for Muskelsvind
Det overordnede formål med kur-
serne i Institut for Muskelsvind er
dels at oplyse og undervise om
emner, der er relevante for menne-
sker med muskelsvind, deres på-
rØrcnde og behandlere. Dels at give
deltagerne mulighed for at træffe
andre, der er i samme situation som
dem selv.

Kurserne planlægges, så der er
kontinuitet i udbuddet: Introdukti-
onskurser for nydiagnostiserede føl-
ges op afspecifikke diagnose- og be-
handlingskurser - skolestartskurser

følges op afkurser for elever på sko-
lens mellemste klassetrin osv. Des-
uden koordineres kursustilbuddene i
forhold til Iflvl's øvrige ydelser til
brugerne.

Deltagerne på kurserne er visite-
rede. Det vil sige, at vi blandt bru-
gerne udvælger målgruppen, som
sammen med deres pårørende og
eventuelle hjælpere inviteres til at

deltage. På nogle kurser inviterer vi
desuden en eller flere af de ågper-
soner, som i det daglige samarbejder

med brugerne, f.eks. lokale ergo-
eller fysioterapeuter, lærere, sagsbe-

handlere, læger m.m.
Bortset fra udgiften til transport er

det gratis for alle inviterede at del-
tage. Finansieringen af dem indgår
som en integreret del afIflvl's over-
enskomst med amterne. Eneste be-
tingelse for at blive inviteret til kur-
serne er, at du er lægehenvist til og
registreret i IfM.

Har du spørgsmål vedrørende
IfN4's kurser, kan du kontakte kur-
suskonsulentAsger Frost på tJf. 8948
2222.

Medlernsservice
Antallet og indholdet af de kurser,

temadage og aftenmøder, som hører
under medlemsservice, er blevet be-

stemt ud fra medlemmernes Ønsker,

ligesom det er medlemmerne selv,

der har sammensat programmet for
de enkelte kurser. Som det fremgår
af oversigten, er enkelte arrange-
menter endnu ikke fastlag i detaljer.

Interesserede kan {å yderligere op-
lysninger om disse kurser hos de

nævnte kontaktpersoner eller hos

medlemsservice.

Indbydelserne til kurserne udsen-
des via medlemsservice eller de en-
kelte interessegrupper. Hvem der in-
viteres bestemmes ud fra kursets
målgruppe (geografi , alder, diagnose

m.m.).
Udgiften for at deltage i et kursus,

temadag eller møde er nævnt i over-
sigten. Princippet for deltagerbeta-
lingen er, at deltagere i temadage

selv betaler deres transportudgifter
og et mindre deltagergebyr. Delta-
gere på weekendkurser betaler en
åst kursusafgift på 100 kr. plus 100

kr. for hver påbegyndt kursusdag.

Muskelsvindfonden dækker de re-
sterende omkostninger til ophold,
forplejning og transport.

Har du spørgsmål vedrørende kur-
ser under medlemsservice, kan du
kontakte medlemskonsulenterne på

tlf.8948 2222 el7er e-mail adresse

"medlserv@post4. tele. dk".

17 . februar (foreløbig dato)

Præsentation af ALS-Tearn Hillerød
(mO

Stel; Kommunikationscentret i Hillerød

Målgrupp e : Medlemmer med AlS, på-

rørende og andre interesserede, Sjælland

Kontaktperson : Carsten Rasmussen tlf.

422s 1018

20. Gbruar

Friedreichs Ataxi fagdag (IfM)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe: Neurologer, genetikere, pato-

loger fra landets hospitaler

Pris:300 kr pr. deltager

Ko nt aktp ers o n : Kursuskonsulent As ger

Frost tlf. 8948 2222

20.-22.februar
'Weekend for forældregruppen,

Sydjylland II (ms)

Sled; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Medlemmer af forældregrup-

pen Sydjylland II
Børnepasning:Ja

Prk:600 kr. pr. familie

Kontaktperson : Hel1e Dahl Hansen tlf.

7581. 4873

24.februar kl. 17.00

Legatsøgning (ms)

Stedi Vejle Handicap Center

Målgruppe: Medlemmer med ALS,

pirørende og andre interesserede

Kontaktperson: Erik Petersen tlf. 7583 9980

27.febtuar1. marts

Friedreichs Ataxi diagnosekursus
(rftr)
Sred; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Brugere af IOvI i hele landet

og deres nærmeste åmilie
Børnepasning:Ja

Ko nt ak tp e rs o n : Kursuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

6.-8. marts

Introduktionskursus for voksne (IfM)
Sred: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Nye voksne brugere i IfN4

Børnepasning:Ja

Ko ntaktp ers o n : Kursuskonsuient Asger

Frost tlf. 8948 2222

11. marts kl. 19.00

Etnæring og sondemad for ALS-
patienter (ms)

Sted : Centret Zatrlesvej, Ringsted

Målgrupp e : Medlemmer med ALS,

pårørende og andre interesserede, Sjælland

Kontaktperson: Finn N. Christiansen tlf.

4678 9925

13.-15. marts

Ftemmede madkulturer (ms)

Sred; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Unge med muskelsvind (1 5-

J5 ar)

Prk:400 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kon.taktperson : Tina Kirkegaard tlf . 3647

7806 eller Maria Overgaard Hansen tlf.

8627 2840

13.-15. marts

Træf for myastenikere Jylland/Fyn
(rns)

Sted: Århus Kommunes Feriecenter, FIou

v/Odder

Målgruppe : Medlemmer med myasteni

Jylland/Fyn samt deres pårørende

Pris: 400 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktperson: Hanne Arve tlf .86L1 7930

19. marts kl. 17.00

Om Verdenskongressen ALS'97,
Glasgow (rns)

Slød; Hasle Lokaicenter, Århus

Målgruppe : Medlemmer med ALS samt

pårørende

Kontaktperson : kudolf Helms tll 8615

5923

20.-2L. marts

Brickless Centre rnøde (IIIM)

Sted; Rigshospitalet

Målgruppe: Læger og fysioterapeuter fta

hele Europa med interesse for muskelsvind

Prls;550 -775kr.
Kontaktperson: Sekretær Gerda Steen Lar-

sen tlf.8948 2222

KURSUSOVERSIGT 1998

20. nrarts kJ.16.00-22. marts kl. 14.00

De svære valg (ms)

Sleri: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Yoksne medlem-rner med mus-

kelsvind og myasteni (minimum 25 år)

Prlsr 400 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktperson: Anette Lindeløv tlf .3167

941,7

27 . marrs kJ. 17 .00-29. marts kl. 1 5.00

Computeren som arbejdsredskab (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Forældregruppen Sydjylland

(børn:12-18 år)

Pils:400 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktpers on : Karen Johnsen tlf . 7 47 5

0401

27.-29.marts

Weekend for familier med børn
med Charcot-Marie-Tooth (rris)

Stedr Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe: Farnilier med børn (0-18 år)

med Charcot-Marie-Tooth

Børnepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. familie

Ko ntal<tper s o n : Medlemskonsulent Anita

Gustafsson tlf . 89 48 2222

28. marts

Temadag om kroppens træning og

ernæring (rns)

Stetl:Tarup G1. Præstegård, Fyn

Målgruppe : Yoksne medlemrner på Fyn

Kontaktperson: Kirsten Schmidt Nielsen

ttf.6475 1.423

28. marts

Forårsmøde (rns)

Sted:Den 81å Sa1, Klostergården i Kolding

Målgruppe : A11e bedsteforældre Jyllnd/ -
Fyn, der harbørnebørn med muskelsvind

Kontaktperson: Jytte Daugård tlf . 7 553 7 51.0

3.-5. april

AlS-kursus (I{M)
Sted; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Brugere af IflvI i hele landet

og deres pårørende

"\
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Børnepasning: Ja

Kontaktperson: Sekretær Lisbeth Sander

Hansen ttf.8948 2222

17 .-19. april

Introduktionskursus for rnuskelterer
(IfIvI & ms)

Sted: Muskelsvindfondens lokaler i Århus

Målgruppe : ?tlle interesserede muskelterer

Prisr Gratis, aile kan deltage

Kontaktperson : Isabelle L Schwartzbach tlf.

8621. 4633 eller Asger Frrcst tll 8948 2222

1 8. april

Møde i lokalgtuppe København (ms)

Stedr Rødovregård

Målgnrppe: A1l.e medlemmer på Sjælland

Kontaktperson: Anita Kruse, tlf.4373 4711

1.-3. maj

Træf for myastenikere på Sjælland

(ttts)

Sted; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe: Medlemmer med myasteni på

Sjæl1and samt deres pårørende

Pris: 400 kr. pr'. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktpers on : Kammilla Vogelius tlf. 3678

3009

1.-3. maj

Bøtneintroduktionskursus (IfM)
Srerl: Pindstrupcentret på Djursiand

Målgntppe: Nye børnefarniliel i instituttet

Børnepasning: Ja

Ko ntaktp ers o n : Kttrsuskonsulent As ger

Frost tle 8948 2222

Børnepasning:Ja

Ko nt aktp e rs o n : Kursuskonsulent Asger

Frost t1f. 8948 2222

16. maj kl. 1.3.00-17. maj k1. 15.00

Landsmødet 1998 (ms)

Sted : Søhøjl^ndets Ferie- og Aktivitets-

center v/Silkeborg

Målgruppe : Medlemmer af Muskelsvind-

fonden med børn

Børnepasnittg: Ja

Kontaktperson: Medlemsservice t1f. 8948

2222

26.maj

AlS-filmen (ms)

Sted : Vejle Handicap Center

Målgruppe : Medlemmer med ALS, på-

rørende og andre interesserede,Jyll and/ Fyn

Kontaktperson: Erik Petersen tlf. 7583 9980

27 . mrj ld.. 19.00

Kommunikationshjælpemidler (ms)

Sted: Centret Zab).esvej (foreløbigt sted)

Målgruppe: Medlemmer med ALS, på-

rørende og andre interesserede, Sjælland

Kontaktperson: Finn N. Christiansen tlf.

4678 9925

Juni (dato endnu ikke åstlagt)

Fagdag fot frsioterapeuter østlvest
(rfNr)

Stedj Endnu ikke fastlagt

Målgruppe : Fysioterapeuter med muskel-

svindspatienter fra, Øst- ogVestdanmark

Børnepasning: Nej
Ko nta ktp e rs o n : Kursuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

2.juni (foreløbig dato)

ALS-møde - tema endnu ikke åstlagt

(ttts)

Slezl; Kommunikationscentret i Hillerød

Målgruppe: Medlemmer med ALS, på-

rørende og andre interesserede, Sjæl1and

Kontaletperson : Carsten Rasmussen t1f.

4225101,8

11.juni kI.17.00

Fysio- og ergoterapi for personer

medALS (ms)

Sredi Hasle Lokalcenter, Århus

Målgruppe: Medlernmer med ALS og på-

rørende,Jyiland/Fyn

Kontaktperson: R-udolf Helms df. 861 5

5923

28.juni-4.juli
Sommerlejr for børn 8-10 år (ms)

Sred: Søndbjerg Ungdomsskole,Thyholm

Målgruppe: A1le børn med muskelsvind

(B-10 å4

Pris:Det er gratis at deltage

Ko ntaktp ers o n : Medlemskonsulent Anita

Gustafsson t1f . 89 48 2222

28.juni-4.ju1i

Sotnmerlejr for unge 14-17 år (ms)

Sred: Osted Efterskole v/Roskilde

Målgruppe: NIe unge med muskelsvind

(14-17 ir)
Prrs: Det er gratis at deltage

Ko ntaktp ers o n : Medlemskonsulent Anita

Gustafsson tlf . 89 48 2222

5.-11. juli
Sommerlejr for børn 11-13 år (rns)

Sted: Efterskolen Smededai, Mørkøv

v,/Holbæk

Målgruppe: A)7e børn med muskelsvind

(l 1-13 år)

Pris; Det er gratis at deltage

Ko ntaktp e rs o n : Medlemskonsulent Anita
Gustafsson tlf .8948 2222

1-5.-22. tugost

IJgekursus: Unge tespiratorbrugere
i Europa (IfM)
Sfelr Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : 12 respiratorbrLlgerc 16-25 ir
fra DK og 12 fra Holland plus hjælpere.

Børnepasning:Nej

Prls:Eventuelt en vis egenbetaling og

desuden betaling af transportudgifter

Ko nt ak tp ers o n : Kursuskonsulent Asger

Frost t1f. 8948 2222

27. august kl. 17.00

Synke- og spiseproblemer for
personer rned ALS (ms)

Steli Hasle Lokalcenter, Århus

Målgruppe: Medlemmer med ALS og

deres pårørende, Jylland/Fyn
Kontaktperson : Rudolf Helms df. 86 1 5

5923
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29. augost ki. 10.00-1 6.00

Temadag: Muskelsvindfonden og

den voksne bruger (ms)

Sted; Fuglsangcentret i Fredericia

Målgruppe: Yoksne medlemmer med mus-

kelsvind og myasteni (minimum 25 år)

Prrsr 50 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktperson : Anette Lindeløv tlf . 31.67

94L7

29.-30. august

Weekend med børnebørnene (ms)

Sted: Billun d Vandrerhjem

Målgruppe : A1l.e bedsteforældre lylland/ -
Fyn, der har børnebørn med muskelsvind

Børnepasning:Jt

Prrs:300 kr. pr. familie

Kontøk tperson : Jytte Daugård tlf . 7 553 7 510

8. september

Jutidiske tettigheder, når du har ALS
(ms)

Sted:Ta;.up GI. Præstegård, Odense

Målgruppe: Medlemmer med ALS og

pårørende, Jyl1a nd / Fy n

Kontaktperson : Yerner Bundgard Jensen

tlf.6594 1564

11.-13. september

Skolestartkursus (IfM)
Sted: Mols Bjerge Feriecenter

Målgruppe : Børn med muskelsvind, der

går i 1. klasse, deres forældre og 1ærere

Børnepasning: la
Ko ntaktp ers o n : Kursuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

18.-20. september

Serninar for rnyastenikere (ms)

Steri: Musholm Bugt Feriecenter

Målgrupp e : Medlemmer med myasteni

samt deres pårørende

Prk:400 kr. pr. person, hjælpere deltager

gratis

Kontaktperson: Hanne Arve t1f.861.1 7930

I

21.. april kl. 19.00

Sociale forhold for AlS-patienter (ms)

Sted: Konrrrrunikationscentret, Hillerød

Målgruppe: Medlemmer med ALS, på-

rørende og andre interesserede, Sjæ1land

Kontaktperson: Carsten Rasmussen t1f.

422s 1018

5. maj

De sociale love og ALS (ms)

Stedi Thrup Gl. Præstegård, Odense

Målgruppe : Medlemmer med ALS samt

pårørende Fyn{ylland

Kontak tperson : Yerner Bundgård tlf . 659 4

L564

24.-26. aprll

Familiekursus: Spinal muskelatrofi ,

type II-III (IfM)
Sledr Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Børnefamilier fra hele landet

(børn:0-15 år)

Børnepasning: Ja

Ko ntaktp ers on : Kursuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

28.apri. kl.17.00

Sct. Maria Hospice (ms)

Stedr Vejle Handicap Center

Målgruppe : Medlemmer med AlS, på-

rørende og andre interesserede,Jylland/Fyn

Kontaktperson: Erik Petersen tlf. 7583 9980

1.-3.l:raj

Familielivet, når der er et

handicappet barn (rns)

Sled; Asserbo Skolekoloni v/Frederiksværk

Målgruppe : F orældregruppen Sjælland

Kontaktperon : Dorthe Berenth tlf . 3649

5827

8. maj kl. 17.00-10. maj kl. 15.00

Mandeideal og muskelsvind (ms)

Sred: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe : Mænd med muskelsvind (25-

100 år)

Prk:40A kr. pr. deltager

Kontaktperson: Jens Lund tlf . 861.3 5212

eller Ivan Jakobsen rlf . 8627 2840

15.-16. maj (i forbindelse med Landsmødet)

Kursus for forældre med
rnuskelsvind (IfM)
Sted: Søhøjl^ndet

Målgruppe:Brugere af IflvI i hele landet

og deres pårørende

Børnepasning: Ja

Kontak tp e rs o n : Kursuskonsulent Asger

Frost df. 8948 2222

15.-16. maj (i forbindelse med Landsmødet)

Sehiorkursus (IIM)
Sted: Søhøj\ander

Målgruppe:Brugere af IOvI over 50 år og

deres nærrneste åmilie

{
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20.-27. september

{Jgekursus: Familien i Fokus (IfM)

Sred: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Brueere af IfM i hele landet

og deres pårørende

Børnepasning:Ja

Kon t ak t perso n : Kursuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

22.septenber

Foredrag om livsglæde og

livskvalitet (ms)

Stedj Vejle HandicaP Center

Målgruppe : Medlemmer med ALS, På-

røtende og andre interesserede,Jylland/Fyn

Kontaktperson : Erik Petersen tlf. 7583 9980

25. september kl. 19.00

Rejseforedrag om Austtalien (ms)

Sted:Tarup Gl. Præstegård, Odense

Målgruppe: AJTe medlemmer På FYn

Kontaktperson : Kirsten Schmidt Nielsen

rtf.6475 1423

2.-4. oktober

Weekendkursus for medlemmer

med ALS (IfM & ms)

Srerlr Musholm Bugt Feriecenter

Målgrupp e : Medlemmer med ALS og

deres pårørende

Kontaktperson: Medlemsservice df. 8948

2222

9.-11. oktober

Myotoni diagnosekursus (IfM & rns)

Sled; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Brugere af I{M i hele landet

og deres pirørende

Børnepasning: Ja

Kontaktp er s o n : Kttrsuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

10. oktober

Temadag om alternativ behandling

(ms)

Sted:Ta:llp Gl. Præstegård, Odense

Målgruppe:Yoksne medlemmer På FYn

Kontaktperson : Kirsten Schmidt Nielsen

tlt.6475 1423

22. oktober

Psykologiske aspekter - HosPice i
Århus? (ms)

Ste d : Hasle Lokalcenter, Århus

Målgruppe : Medlemmer med AI-S og

pårørende, Jylland/FYn
Kontaktperson : kudolf Helms df. 861 5

5923

23. oktober (kan evt. ændres)

Temadag: 4.-5.-6. klasse - øst og

vest (IflVI)

Stedi Endnu ikke fastlagt

Målgruppe:Elever med muskelwind pi 4.'

5. & 6. klasetrin og deres 1ærere. Der af-

holdes kurser i Øst- og Vestdanmark

Børnepasning: lt
Kontaktp ers o n : Kursuskonsulent As ger

Frost tlf. 8948 2222

23.-25. oktober

Teenageproblemer (rns)

Sledr Musholm Bugt Feriecenter

Målgrupp e : F otældregruppen Vestjylland

Kontaktperon : Lotte Bilberg Nasser

tlf.9788 5536

23.-25. oktober

Bistandslov - Ffi ælperniddelrnesse

(ms)

Sred; Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe: !i7e unge med muskelsvind

(15-25 ir)
Pis: 400 kr. pr. deltager, hjælpere deitager

gratis

Kontaktperson: Gert Riis rlf.8672 0570

eller Judith Kraut"'vald tlf . 4267 241'3

6.-8. november

Kontaktudvalgsweekend (ms)

Sred: Musholm Bugt Feriecenter

Målgrupp e : D e 1okale kontaktpersoner'

politikere og ansatte

Kontaktperson : Medlemsservice df. 8948

2222

7. november

Møde i lokalgruPPe København (ms)

Sterl: Rødovregård

Målgruppe: 1,J.Ie medlemmer på Sjælland

Kontaktperson: Anita Kruse, tlf. 4373 4711'

13.-1,5. november
'Veekendkursus for voksne gående

(rfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter

Målgruppe:Yoksne brugere (18-40 år), der

er gående og deres Pårørende

Børnepasning: Evt.

Kont øktp er s on : K.orsuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

16. november

Ternadag for Duchennebærere (IfM)

sted: BSf:kursuslokale i Århus

Målgruppe : Duchennebærere i Danmark,

der er registreret i lfM

BørnEasning:Nej

Ko nt aktp er s on : Krsrsuskonsulent Asger

Frost tlf. 8948 2222

21. november

Julernøde - bedstefotældte (tns)

Sted:Den 81å Sal, Klostergården i Kolding

Målgruppe : AJTe bedsteforældre Jylland/-
Fyn, der har børnebørn med muskelsvind

Kontaktperson: Jytte Daugård tlf . 7 553 7 510

24. november

Julemøde - ALS (rns)

Sredj Vejle Handicap Center

MålgnEpe : MedJemmer med AI5, På-

rørcnde og andre interesserede,Jylland/Fyn

Kontaktperson:Erik Petersen df' 7583 9980

10. december ld. 17.00

"Det bedste ved livet?" (ms)

Sted : Has\e Lokalcenter, Århus

Målgruppe : Medlemmet med ALS og

deres pårørende, Jylland/FYn
Kontaktperson : kudolf Helms tlf. 861 5

5923
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Næste etape på VEJ

Fundrnisirtg'cn til L'hlshaltn Bugt Ft:rieæil.ter har ta{t:t rn
pasitiu uendin7

a

detfør har været vanskeligt at over-
bevise om byggeriets kvaliteter og
berettigelse, er det nu indlysende for
de besøgende fonde, at Musholm
Bugt Feriecenter kan blive "Verdens

ottende vidunder".
"Det har helt klart haft den rig-

tige effekt, at vi nu kan vise etfær-
digt og epokegørende byggeri frem.
Derfor kan vi nu også med glæde
konstatere, at vi har fået så mange
positive tilsagn fra større fonde, at vi
kan arbejde henimod at sætte anden
åse afbyggeriet igang, så snart vores
ansøgning har været behandlet i Ar-

Smukt, spændende, inspirerende og
med mange overraskende deltaljer.
Kort sagt en perle. Og sikken en ud-
sig. Det er mageløst at sidde i et af
husene på Musholm Bugt Feriecen-
ter og skue ud over bæltet, mens det
ene store fragtskib efter det andet
passerer forbi.Vendes blikket mod
syd, er det den fantastiske bro, der
fastholder blikket. Udsigten er så

enestående, at rrran let kan fofalde
til dagdrømmeri - og det er da ikke
dbt værste at bruge sin tid på.

Oplevelsen afbyggeriet, der spil-
ler smukt sammen med og op til

14ange af de gæster fra fonde og firmael der har haft lejlighed tit at
besøge Musholn Bugt Ferletenter i tle seneste rnånede, er foldet fur
både beliggenheden, udsigten og selve byggeiet.
foto: Anders Sørensen

den på en gang barske og blide natur
i området, er meget overvældende.
Ikke kun for de mange i Muskel-
svindfonden og Musholmfonden,
der har fulgt byggeriet, fra den første
streg blev sat på tegnebrædtet. Bedre
er det, at de mange gæster fra fonde
og firmaer, som har haft lejlighed til
at besøge Musholm Bugt Feriecen-
ter de seneste måneder, alle ålder
for projektet. Paletten af smukke til-
lægsord, der bliver brugt til at be-
skrive oplevelsen, er bred, og det
smitter positivt af på interessen for
at støtte byggeriet økonomisk. Hvor

bejdsmarkedefs Feriefond. Det sker
allerede på et møde den 2. apÅL,"

fortæller Evald Krog.
, Muskelsvindfondens bestyrelse

besluttede på sit sidste møde, at der
ikke må sættes nye etaper i gang,før
der er 100 procent ekstern finansie-
ring af udgifterne. Men på grund af
den positive vending, som fundrais-
ingen har taget, er det muligt at
fortsætte næste del af byggeriet. Den
kommende etape vil sandsynligvis
indeholde en kunstnerisk udsmyk-
ning af byggeriet, glasgange til at
forbinde fælleshuset med lejlighe-

derne og anlæg af udearealer med
legeplads, lækroge osv.

De fonde, der ved årsskiftet kon-
kret har givet økonomisk støtte til
Musholm Bugt Feriecenter, erJasha
Fonden, Vanførefonden og Statens
Kunstfond.

Men der er flere på vej.

Tilfredshed med eget bidrag
Den nuværende indsats på fundrais-
ing-området gælder dog ikke kun
de fremtidige etaper. Selv om det er
svært at sØge penge til et byggeri,
der allerede er færdigt, har Muskel-
svindfonden iføTgeEvald Krog ikke
opgivet at {å dækket nogle af de 10,5
mio. kr., der i første omgang er stil-
let i garanti.

"Men det er indlysende vanskeli-
gere," erkender Evald Krog og frem-
hæver samtidig, at det også har haft
en positiv effekt, at Muskelsvindfon-
den selv har betalt til byggeriet.

"Mange af de større og aner-
kendte fonde har udtrykt tilfredshed
med, at vi selv har bidraget økono-
misk," siger Evald Krog,

På det seneste møde i Musholm-
fondens bestyrelse blev der i øvrigt
nedsat to hurtigtarbejdende udvalg:
Et aktivitetsudvalg og et erape II-
udvalg.

Aktivitetsudvalget har blandt
andet til opgave at udarbejde et
sommerprogram til feriegæsterne og
arbejde videre med udearealer ved
centret. Etape Il-udvalget skal, som
navnet siger, konkret udarbejde for-
slag til indholdet i etape II.

Derudover blev der udpeget to
medlemmer til at indgå i Statens
Kunstfonds udsmykningsudvalg, der
skal arbejde videre med en kunstne-
risk bearbejdning af de 16 bade-
værelsestårne, der markant skyder op
i landskabet. r

Af

Marianne Fretleiksen
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En lang proces er slut
A4uslrclrrs Erirt E:crit:s,*tr;'r.r rstr{t *rcå ilt:t e'igtigr rtsz;ltct, t'ile{try Srajeftlrd*i'S:å^{r,ri,'r*rtrrt,
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De ugentlige ture til Korsør med
gunemistøvlerne i bagagerummet er

slut forTorben Holm. I de sidste fire
år har han været projektleder på

byggeriet af Musholm Bugt Ferie-
center, men nu hvor første etape af
centret er færdigt, har han valgt at

takke af. Siden 1. januar L998 har
han været ansat som fundraiser og
indsamlingschef i den danske aftle-
ling af ulandsorganisationen Care.

Muskelkraft talte med harn, kort
før han stoppede ved årsskiftet.

'Jeg trængte til en pause, og her
var et naturligt sted for mig at sætte

det første punktum. Jeg vil gerne
være med tll at føre visionerne for
feriecentret ud i livet, men der er
ingen klare signaler lige nu om,
hvornår man går t gang med de

næste etaper. Vi står ligesom i et

vadested," lyder en af forklaringerne
fra Torben Holm.

En anden er, at Musholm Bugt
Feriecenter ved årsskiftet overgik fra

byggeri til drift, og det betyder helt
andre arbej dsopgaver og funktioner.

'Jeg kan bedst lide at være der,

hvor tingene ser mest umuiige ud
og så finde en løsning. Jeg er mere

generalist - mere brandmand. Drif-
ten er ikke min stærke side," siger

Torben Holm, der ikke vil afvise, at

han måske en dag vender tilbage til
Muskelsvindfonden.

Vi kan være stolte
Et tilbageblik på de sidste fire år

viser en proces, der på mange måder

har været lang og sej. Der har aldrig
været tale om et "lige-ud-ad-lande-

vejen-byggeprojekt", og både på det
politiske og økonomiske plan har
projektet undervejs været udsat for
kritik. Optimisme, engagement og
troen på projektet har dog været
drivkraften, der har ført ttl, at Mus-
kelsvindfondån i dag er blevet etab-

leret på landkortet, som Torben
Holm udtrykker det. Og det kan
alle - medlemmer, ansatte og politi-
kere - være stolte af, mener han.

En af de ting, der har været med
tIL at gøre processen sej, er ifølge
Torben Holm, at der i forløbet ikke
altid har været fodslag mellem be-
sfyrelserne, formand og direktør og
dermed opbakning omkring øko-
nomien.

"Det har været lidt for nødven-
digt at overtale bestyrelsen til, at dette

godt rnåtte koste noget. Der er

mange mennesker, der er gået halv-
hjertet ind i prgektet, men hvor pro-
jektet efterhånden har vundet deres

hjerter. Det har været en barsk pro-
ces, og nogle har måttet sluge nogle

kameler. Men jeg tror, at alle nu glæ-

der sig, og når vi kornmer et stykke

ind i 1998,vil folk synes, at det er ret
"fedt" at få foden under eget bord."

Torben Holm lægger ikke skjul
på, at han selv er begejstret for ferie-
centret og hele tiden har troet på

mulighederne i det.
"Der er al mulig grund til at

ønske Muskelsvindfonden og Mus-
holm tillykke med det nye Griecen-
ter. Det er et smukt byggeri, og så

passer det godt til den måde, Mus-
kelsvindfonden i øvrigt præsenterer

sig på. Feriecentret er både frernsy-
net, skævt, nyskabende - alle de til-
lægsord, man kan bruge om Muskel-
svindfonden, gælder også Musholm,
og det, synes jeg, er en fin symbiose,"

siger han og opremser hurtigt det,

der efter hans mening gør feriecen-
tret unikt: Utraditionelt både arki-
tektonisk og i materialevalget. Byg-
geriet falder godt i rned natur-en, der
er tænkt økologisk, og så er den geo-
grafiske placering helt ideel: Det er

let at komrle dertil både rned tog og
bil.

Meget lidt begejstret
DaTorben Hoim blev ansat den 1.

februar 1.99 4, var opgaven tilsynela-
dende enkel:Tegninger og en model
af det kommende feriecenter lå k1ar,

og tidsplanen lød på åbning afførste
etape i 1996.

"Men jeg må indrømrne, at da
jeg så projektet, var jeg meget lidt
begejstret. Det så meget, meget tra-
ditionelt ud, og det kunne jeg ikke
få til at matche med det image,Mus-
kelsvindfonden havde."

Faktisk var Torben Holm så lidt

Åf Jane \1t. Sciretrie

Fata: Søren Hoint,
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ila Torben HcLrn hlet,
finsut i 1994, var der
allerede en model over
det kernrnende ferie-
rcnter ved Karsør.

Siden blev det første
projekt forkastet, og
nan begyndte forfra. e
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begejstret for projektet, at han over-
vejede at sige op, hvis han ikke
kunne påvirke projektet i en,anden
retning. Han var dog ikke alene med
sin kritik, og i november 1.994 be-
sluttede Muskelsvindfondens besry-
relse at droppe det første projekt og
søge nye rådgivere på baggrund af
en arkitektkonkurrence.

"Det er det bedste, der er sket

for dette byggeri," mener Torben
Holm og kalder samtidig beslutnin-
gen modig. Denkostede både Mus-
kelsvindfonden penge og forsinkede
byggeriet, men set i forhold til re-
sultatet i dag var det den rigtige be-
slutning.

Visionerne var for dyre
Evald Krog har kaldt Musholm Bugt
Feriecenter for "Verdens Ottende
Vidunder". Så store ord vil Torben
Holm ikke selv bruge - allerhøjst vi1

han strække sig til at sige, at ferie-
centret kanblive verdens ottende vid-
under. Den mere afdæmpede version
skyldes blandt andet, at projektet er

blevet beskåret i forhold til det op-
rindelige projektforslag. Første lici-
tation viste sig at være for dyr, og
derfor måtte man inden en ny licita-
tion skære ting væk.

Trods besparelserne mener Tor-
ben Holm, at byggeriet har fiet de

fleste vigtige ting med.Visionerne
med centret er heller ikke blevet
ændret, men en ting kan dog godt
ærgre ham, når han ser på projektet
i bakspejlet.

"Det er ærgerligt, at vi ikke alle-
rede fra starten kunne gennemskue,

at der ikke var overensstemmelse
mellem det, rådgiverne sagde, de

kunne lave for de penge, der var til
rådighed, og det, licitationen viste.

Eller sagt med andre ord kunne det
have været en udmærket ting, hvis
vi havde fokuseret mere på, om de

penge, vi havde til rådighed, rakte til
de visioner, som ligger i byggeriet."

Helt konkret peger han på de

overdækkede gange mellem feriebo-

ligerne og fælleshuset, sorn netop
blev skåret væk inden anden licitati-
onsrunde. De burde have været med,

menerTorben Holm i dag.

"Hvis de overdækkede gange var
et "must", burde vi have accepteret,

at byggeriet blev så meget dyrere.
Men det er et politisk spørgsmåI.

Det har hele tiden heddet sig, at

byggeriet skulle finansieres 100%

eksternt. Men det er en illusion at

tro, at man kan bygge et center ude-
lukkende for eksterne midler. Jeg
mener også, det er et dårligt signal

at sende til omverdenen, hvis alt bli-
ver finansieret af fonde og legater.'?

Du har tidligere udtalt dig nxeget op-

timistkk om mi,ulighedenfor atfå jnan-
sieret hele byggeriet eksternt. Har du

ændret holdning,fordi du nu har måttet

erkende, at det ikke har uæret muligt at

fundrake så store sumlner?

"Det er klart, at optimismen fra
formanden og andre har smittet afpå
mig. Når de mente, at vi nemt kunne
få pengene, så troedejeg også, at det
ville lykkes. Men vi har måttet kon-
statere, at det er svært at fundraise til
mursten. Men når det er sagt, rril j.g
sige, at det er et sundt og godt sigreal

at sende, at Muskelsvindfonden selv

hatlagc godt 10 mill. kroner i bygge-
riet.Vi har selv præsteret noget. Det
mener jeg er en fordel, når vi frem-
over skal søge penge til de fremtidige
etaper af feriecentret."

Torben Holm mener også, at det
er vigtigt, at Muskelsvindfonden har
ået nogle bygninger. Det svarer til, at

man som ung Iår sin første lejlighed.
"Når de første børnesygdomme

ved feriecentret er overvundet, ud-
lejrungen er i en god gænge, der er
mange aktiviteter derovre: Musik,
kunst, kultur, strandbar osv., og in-
teressen og anvendeligheden af cen-
tret bekommer alle vel, så vil alle
sige, hvordan har vi dog kunnet leve

i 25 fu uden dette center."
Huis lingene ikke går, som du siger,

uil folk så ikke sige det modsatte: Vi
skulle aldrig haue haJt dette center?

"Nej. Man kan godt være super-
pessimist, men det kendetegner jo
ikke Muskelsvindfonden. Her er alle

superoptimister, og hvis driften ikke
udvikler sig tilfredsstillende, må man
gØrc noget ved det."

Men sådan tror Torben Holm
ikke, det vil udvikle sig. Startåsen
vil altid være svær, og derfor gælder

det om at være snusfornuftig og be-
grænse omkostningerne. Hellere
sige, at servicen ikke er helt i top fra
starten og så gøre det bedre måned
for måned.

Udbyg så hurtigt som rnuligt
På ålderebet kanTorben Holm ikke
dy sig for at give et godt råd og en

kommentar til såvel medlemmer
som besryrelserne i Muskelsvind-
fonden og Musholmfonden.

, "Det vil være en ålliterklæring
og snæversynet, hvis feriecentret
ender, hvor det er i dag. Muskel-
svindfondens og Musholms besty-
relse bør så hurtigt som overhove-
det muligt sætte de næste etaper
igang. Musholm bliver først helt, når
det er færdigbygget."

Men skal man ikke vente meil at

putte flere penge i feriecentret, til man

ser, hvordan det går?

"Det mener jeg er en forkert
holdning at have. Tror man på det,

eller tror man ikke på det? Den bed-
ste måde, Muskelsvindfonden kan
investere sine frie midler på, er at in-
vestere i Musholm. D6r kommer de

medlemmerne til gode. Det gør de

ikke ved at investere i aktier og ob-
ligationer. Selvfølgelig skal Muskel-
svindfonden konsolidere sig for at

sikre sig mod dårlige ir, rnen jo før
centret bliver fuldt udbygget,jo før
bliver det rigtigt til glæde for med-
lemmerne. Jeg forstår slet ikke den
skepsis fra medlemmerne. Det må da

være lykken at få et sted, hvor de

kan holde ferie. Man kan sige, hvad
vil de ellers bruge pengene til?"
spørgerTorben Holm. :
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-1 C.
Blink fra en dykkerklokke

Dy kb e&l okk en og s o nxm erflryl en

Af Jean-D omini qu e B auby
Munk sgøar d / Ro sinante, 1 9 9 7
136 sider,148 kr.

Kapitlet "En heldig dag" begynder
sådan:

"Til morgen er det dårligt nok
blevet lyst, før en ond skæbne r:rm-
rner stue 119. I en halv time har alar-
nren på det apparat, der sørger for at
regulere min tbdeindt:rgelse, lydt ud
i det tonune rurn.Jeg ved ikke noget
mere idiotisk og utåleligt end sådan

et enerverende bip-bip, der æder sig
ind i hjernen. Oven i købet har sve-
den løsnet det plaster, der lukker nrit
højre øjeniåg, og de klistrede øjen-
vipper generer øjet. Som kronen på

værket er studsen på mit urink:rteter
hoppet af. Jeg har fuldstændig,over-
pladret rrrig selv. Mens jeg venrer pa

hjælp, svnger jeg et garnmek om-
kvæd af Henri Salvador for nlg selv:
"Hør nu her, baby, det bewder ikke

noget." Nu konnrer sygeplejersken i
ø.,'rigt. Autontatisk tænder hun 11ern-

synet. Der er reklamer. En Minitel-
service, "36 17 Milliard", opfordrer
fblk til at besvare spørgsnrålet: "Har
de heldet rned Dem?"

Tidiigere chefiedaktør tbr rnode-
bladet Elle, Jean-Donilnitlue Bauby
lider efter en hjerneblødning af
Locked-in-Svndrornet - han er totalt
lan-r, kan ikke tale, ser og hører nreger

dårligt, rnen har bevaret sin intellek-
tuelle fbrmåen. Og så kan han blinke
med det venstr"e øje.Ved hjælp af et
kodealfabet o€! en ven har har.r ved at
blinke rned øjet'skrevet' D),kkerklok-
ken og sonrnre$igleri, der er beretninsen
om hans liv som handicappet fbrtalt i
en række korte anekdotiske kapitler.

"\gterne om min døcl er stærkt
overdrevne" var der engang en, der
sagde. l)et kunne have været Baub,r,:

der begyndte at skrive fbr at standse
shddelt'n i der palisiske jerser. rorrr
han engang selv tilhørte. "Baubv er

blevet en grøntsag", eår rvgtet. Men
rnan skvder ikke folk, der r.rdspreder

ålske rvgter. For at bevise, at hans
intellektr-relle potentiale er størr-e end
en guierods, nrå han begvnde at
skrive.

Med hr-rmor og varme lader han
hudløst ærligt sin tankes sommer-
fugl f1;'ve indeni og r-rdenfor den
dykkerklokke. han er spærret inde i.
De niange grrcteske historier fl:a hans
dage på hospitalet i Berck-Plage er
både morsornnre og f}ygtelige.
Netop på gr-und af Baub,vs humor
konrmer erkendelsen af det tragiske
og ulykkelige i hans situation til at
opstå r læserens egen bevidsthed.
Det er virkningsfirldt og barskt.

Bauby dode efter at have levet
knap halvandet år nred Locked-in-
Svndronret, men med sin bog fik hirrr
etterladt sie et rneget livsbekræftende
og tankevækkende minde, der kan
læses igen og igen, og sorx jeg kan
anbeåle på det varnreste.

:'i::::.;:..:i;;t

Sober, men barsk læsning

Mellem håb og afmagt
Om ALS-patienter og lægemidlet
riluzole
Af Søssi Friis Skou Jensen, m.fl.
DSI' Institut for Sundheilsuæsen, 1 997
774 sider, 150 kr (ekskl. ekspedition)

Dette er en af de DSI-rapporter,
sonr giver læserne indblik i en af de
s.;ældne s1'gdornnre. og sonr giver os

stoi til eftertankc.
Den første del er tung læsning

og behandler svgdornrnen ALS, der-
efter er der en lang og dvbtgående
omtale af lægemidlet riluzole.

ALS er en livstruende, fremad-
skridende, uhelbredelig sygdon'r, sor-n

ikke noget kendt lægemiddel kan
kurere. Men nu viser det sig, at der er
lidt håb {brude med riiuzole. Men
det er ikke meger, for i følge kon-
kiusionen i bogen fbrlænger det livet

nied højst tre måneder, og det har
nogle bivirkninger.Jeg er en af de to,
som ikke vilie modtage riluzole. da
jeg kendte bivirkningerne, ogjeg har
ikke lyst til at have de bivirkninger
for at kr-rnne leve tre måneder rnere.

Er den første del tung læsning, så

er anden del med interviervs afAlS-
ranlte mere spændende. De kan læses

og forstås afalle, og de giver nrdblik i
problernerne, som AlS-ramte og
deres pårørende har. lkke alene rned
hensyn til sygdomrnen og omgivel-
serne. Men rGnittet går rneeer tæt pr.

Interviewene eår rrreget i dyb-
den, og de tleste kan forsrå, at det
ikke er nenlt at "tackle" sygdonlrren.
Nu er jeg en af de personer, der er
helt afldaret ornkring svgdomrnen,
og jeg bilder mig ind, at jeg ved alt
on svgdommen og de følelser, der
er forbundet med at have ALS. Der-

fbr er jeg lidt tbrundret over, ar nrit
uclsagn rrrl-rt. riluzole ikke er at finde
i bogen, nren det er måske, fordi jeg
er alt fol negativ-. Men det er da godr,
at nogle vil modtage piilen, så læge-
midlet kan alprøves.

Min konklusion er, ar råpporten
behandler emnet godr, sobert og
dybtgående, og den er god at {å for-
stand af rnht.ALS (og riluzoie), rnen
del er et MEN: Jee mener ikke. at
den må læses af nvdiagnosticerede
personer, helier ikke de pårørende,
da den går ait for tær på; den n-rå

lørst anbetales, når personerne er
helt afklarede og i ligevægt, fbr ellers
kan der Eodt konrn-re en psvkisk
rtedtur. og det er vel ikkc rrreningerr.

Rudolf Hehns har ALS og deltog i
undersøgelsen, der ligger til grund
for råpporten Mellem låb og afnragt.

-.: tti;,;ai!' ';4:;:;
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Presset ånd
Ein se*ttale med A,{klzacl fizi.tsttt o*t

uiåca kuu.s tvrs:rfeet {}*i*ed Spirit

Af Jørgen Jeppesen Vi har lånt museumsdirektørens
kontor, som ud over mængder af
bøger om kunst gør sig bemærket
ved ikke at have noget skrivebord,
men en smuk og indbydende sofa.

Det er en tæt tåget, sen efter-
middag i januar, Michael Kvium er

lige blevet færdig med at signere ek-
semplarer af udstillingsbogen til in-
teresserede publikummer, og kl. 19

skal han holde foredrag om Circus
Flumanus for museets venner og
svare på spørgsmål. Egentlig har jeg
slet ikke tid, siger han, for hjemme i
København har han rasende travlt
med at male et antal billeder til hans

næste udstilling, der åbner i New
York i begyndelsen af april.Vi tager

plads ved mødebordet.
Hvorfor har du kaldt installatio-

nen Gained Spirit, lyder det første
spørgsmåI, og Michael Kvium for-

Billedkunstneren Michael Kvium har som omtatt I sidste

nummer af Musketkraft brugt syv mennesker med muskel-

wind i videoinstallationen Galned Spirit. Forud gik mange

ti mers samtaler, fi [moptagetser og ku nstneriske overvejelser.

Hvad har det samvær sagt Michael Kvium om tilstanden "at
være muskelsvindler"? Hvad har det betydet for ham selv at

arbejde kunstnerisk med muskelsvindtere? Med de spørgs-

måt i baghovedet har Muskelkraft mødt Michaet Kvlum til en

samtate, der tager udgangspunkt i Gained Spirit og derfn
fører til meninger om musketsvindlere som hettige køer, om

hvad vi reelt optever af det, vi oplever, og om hvor tidt vi

ved om, hvad vores næste optever.

Gained Spirit var en væsentlig det af udstillingen Circus

Humanus, der stuttede 1. februar efter 14 dages forlængetse

på grund af usædvanlig stor publikumstitstrømning tit
Aarhus Kunstmuseum. Netop Galned Spirit er btevet frem-

hævet i anmeldetser, og Michaet Kvium fortælter, at de

fleste af hans kunstnerkotteger har sagt det samme tit ham.

Gained Spirit btiver på Aarhus Kunstmuseum, og hvem ved,

måske btiver den og de syv muskelsvindlere med tiden en

internatlonat attnktion på det atlerede berømmede nye

kunstmuseum, der skal bygges ved siden af Musikhuset?

klarer, at det engelske ord gain ud
over at betyde opnå også er beteg-
nelsen for at presse en film. Hvis
man fotograferer i meget svag be-
lysning, kan man presse filmen i
fremkaldelsen og får derved et
særligt udtryk. Gained Spirit kan
altså også oversættes til Presset Ånd.

'Jeg har givet afkald på lyset til
fordel for noget andet, et andet sprog.

Det er en parallel til de portrætterede

muskelsvindfolk, nemlig at de har
givet afkald på noget for at fi noget
andet. Deres krop har ikke så megen

funktion mere, men det kunne væie,

at det skaber en langt større bevidst-
hed et andet sted. Det gør det fra min
vinkel, for det kan ikke være krop-
pen, der er interessant i første om-
gang.Jeg var interesseret i og fokuse-
rede på det menneskelige blik.

Det er som om, man må give af-
kald på noget for at få noget andet.

Man kan ikke få noget fuldt ud.
Specielt i dag, hvor der er så utroligt
mange tilbud. Vi vil så gerne lave

hverdagen om til fest, men det gør
vi reelt set ikke, vi gør lige det mod-
satte, vi laver festen om til hverdag,

og så opnår vi sådan en underlig ke-
delig leverpostej i det hele.

Men Gained Spirit er mange,

mange overvejelser. Hvis du gå'r på

Pradomuseet i Madrid og ser på

Velasquez'billeder, hænger der alle de

store kongeportrætter, men i samme

rum hænger åktisk også hans mere

ydrnyge billeder af hoffets dværge. De
har en helt anden atmosfære, det er

meget smukke billeder. Højst sand-

synligt er han ikke blevet bestilt til at

lave dem, men har malet dem af egen

fri vilje, og de portrætter har en helt

anden menneskelig karakter. Jeg har
gået og overvejet, hvad forskellen
egentlig er, for han har malet dem
fuldstændig som kongeportrætterne,
de er ikke mindre velgjorte. Men når

han skildrer en konge eller dronning,

Michoei Kviurn i videoinstallationen Gained 5piit.
fato : tul i ch ae t Lan gel thi li

prins eller prinsesse, er det magt, som

det billede først og fremmest skal

præstere. Hvorimod i dværgportræt-
terne kommer der et menneskeligt
billede ud i stedet for, fordi det men-
neske.ikke har en udvendig, synlig
magt. Tværtimod, for det er en an-
derledes type mennesker, som afviger
fra det, vi af en'eller anden mærkelig
årsag kalder normal.

Normal er jo bare det, vi mener,
der er flest af. Det hænger så meget
sammen med idealerne. Hvis du
samler hele Danmarks befolkning,
så er der jo ikke mest af idealbille-
det. Tværtimod, der er mest af alle

mulige mærkelige afafier af kroppe,
af underlige skæbner på alle mulige
måder. Plus at en krop jo ikke er 6n

alder. Så det fortoner sig lidt, hvis
man begynder at gribe rtgtigt fat i
det med det normale."

Det allervigtigste sprog
"Gained Spirit er også et eksperi-
ment fra min side. Det har noget at

gøre med, hvad er en videofilm?
Hvad er et portræt? Hvad er det
klassisk set, man forventer sig af et

portræt, hvad er det, man forventer
sig afvideoen?Videoen erjo oplagt
en måde at fortælle etforløb,et nar-
ntivtforløb, og så kan man stille sig

selv spørgsmålet, hvor meget er et

narrativt forløb?
FIer varer det i alle de s1'v por-

trætteredes tilfælde en halv time, og

inden for det srykke tid er der åktisk
nogle meget små fortællinger. En halv
time kan vær'e usandsynlig lang, for
når man bliver observeret over en
halv tinre og ikke kan gøre noget, bli-
ver man lige pludselig frygtelig op-
mærksom på, hvem man er', hvad rnan

tænker, og situationen man er i. Det
blotlægger dig på en mær'keLig måde.

De var helt alene i det forholds-
vis mørke rum, men vidste, at der var

en nraskine, der iagttog og registre-
rede alt, hvad der skete. Nogle af de

s1w deltagere havde sat sig et billede
af, hvad det var, de skulle præstere,

og det gØr man selvfølgelig, for alt
er iscenesættelse. Det bilder vi os ind,
at det ikke er, når det er en video-
film, men selvfølgelig er det en isce-
nesættelse. Ligesom når vi ser det, der
hedder realoptagelser i tv-avisen af
nogle krigshandlinger, så glemmer
vi, at de soldater godt ved, at der står

et Betacam-kamera og filmer. Men
vi tager det råt, som det er.

Og når vi beder et menneske
sidde en halv time og blive portræt-
teret, så har det menneske et billede
af, hvem det selv er, hvad det vil
præstere, hvad for noget tøj det vil
have på, hvordan det gerne vil ses.

Der er mennesker forskellige, og det

er interessant! Man skal ikke stå inde
i det nrm længe, før man iagttager
de forskellige reaktioner, og selv om
det næsten ikke er noget, så ved vi
mennesker jo præcis,hvordan det er.

Vi kan se i øjnene, om man har det
godt eller skidt, eller onr mån er ner-
vøs eller ikke nervøs, om man tæn-

ker nreget eller lidt. Det er meget in-
teressant, for det er et minimalt
sprog, men det er måske det alleruig-

tigste sprog,vi overhovedet har til so*

cialt at fungere i den her verden.
Det handler ikke om, hvad folk

siger, for vi kan jo ikke stole på no-
gensomhelst ting, men vi kan næsten

altid stole på de registreringer, vi gør,

og som langt de fleste mennesker al-
drig egentlig bemærker. Det er det,

der gør, at vi kan se på kæresten, at

kæresten har været sammen rned en

anden. Det er jo ikke fordi, den
anden siger det; det ved vi bare."

Bægeret for sjælen
Cained Spirit er portrætter af sindet, har

du sagt i et interuiew?

"Det er et godt portræt altid.
Det er jo ikke et portræt af lighe-
den, det er først og fremmest por-
tiæt af ligheden med sindet.

Men det er helt sikkert, at krop-

pen optager muskelsvindfolk mindst
lige så meget, sorn den optager os.

Der er vi lige. Man kan sige, at de

repræsenterer de ting, som vi er ang-

ste for, nemlig at miste den krop, som

er bægeret for sjælen, bægeret for
vores liv.Vi har mange ting til fælles.

Vi har de her forskellige sanser,

og man kan være handicappet på så

utroligt mange måder. Hvis man er

blind, så ser man en hel masse med
andre sanser.Jo mindrrc du kan bruge
kroppen,.jo mere må du aktualisere

nogle andre kræfter, nogle andre
drifter. Hvis du øll.

Jeg bliver helt syg af vores mo-
derne tilværelse, hvor vi ikke kan ac-
ceptere nogle afuigere af nogensom-
helst slags.Vi lever i en forfærdelig
politisk korrekt, meget grusom tid,
synes jeg. De fleste rnennesker zil
ikke konfronteres med, at livet ikke
bare er - for det første - evigt, rnen

at livet har sine skavanker.
Der har det været utroligt flot, at

muskelsvindfolkene er trådt frem og
har sagt:Jamen, vi eksisterer åktisk, vi
er her, vi er tilstede, og vi er også

rnennesker. Og vi ønsker ingen med-
lidenhed.Vi ønsker en helt anden re-
spekt. Jeg tror nok, de har været

nogle af de mest ledende inden for

Nkhde! Kvium agerer i
Life & ileatlt, en af
Cirrus Hunonus'syv
dabbeltvideoer rnetl

fæl{esbetegneken
E{atk & White.
StillJota:
Søren Srte*dsen.
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alle grupper, i deres engagement i til-
værelsen og i samfundet. På en måde
som jeg tror har været provokerende
for mange."

Kan det ligertem ucere en styrke at

haue muskelsuind?
"Nej, det vil jeg ikke sige, for det

erjo et andet ideal.Jeg er helt sikker
på, at der findes ikke nogen med
muskelsvind, som ikke hellere ville
være det foruden. Men i sidste ende

kommer vi samme sted hen, vi har
sarilne finale allesammen. Og vi kan
sandelig også opJeve at miste meget
før.

De har et forløb, man kan se

meget rydeligt. Det har man også,

hvis man får kræft lige pludselig,
eller sclerose, eller whatsoever. Eller
bare bliver gamrnel. Reelt kan vi for
alle mennesker stille en diagnose, for
vi ved fuldstændig, hvordan finalen
er. Så der er vi ens."

Men muskelsuindlere går ikke rundt

med den angst, som ui andre gør,for at

miste kroppen?

"De vænner sig til det i hvert
faldl'

Og uender det måske til en styrke?

Eller en indsigt?

"De fir en indsigt. Men nu ved vi
jo ikke, hvordan de allesammen har
det med det. Men det er en mulig-
hed.Vi har jo en åntastisk overlevel-
sesdrift bygget ind i os. Man bliver
fvunget til at se tilværelsen på en

anden måde. Hvis vi ikke havde den,
var der ingen afos, der havde grund
til at gennemføre et stort studieforløb
og alt muligt for bare at dø 20-30 ir
senere.Æt er absurd der. Og hvis man
tror på et eviS liv og Gud, så kan man
og:Xgøre det færdigt med det sanune,

for så har man jo fået at vide, at det er
meget bedre i næste afdeling.

Det interessante er, at mrdt i det
paradoks, som hele livet er, kan man
alligevel opleve en hel masse ting.
Det,jeg så er bange fo4er,at man har

et bestemt register for, hvad der er op-
levelsesværdigt eller {. Det er egent-
Iig meget forkælet. Det, vi oplever af

det, vi oplever, er dot, der er det store.

Det er ikke, at den d6r type menne-
sker oplever noget meget mere

spændende, for det passerjo ikke. Et
træ ude i skoven, der er dødt,er Jige så

smukt som et træ, der er levende. Det
fortæller to forskellige historier.

Jeg tror, det var Per Kirkeby, der
har nævnt det, da han havde været
ude i en eller anden regnskov. Han
troede simpelthen det måtte være

syreregn, for der var så mange døde

træer. Det var jo bare, fordi man ikke
havde fernet dem, det var den na-
turlige proces!

Det er det, der er vigtigt ved
kunst. At den hele tiden gør op-
mærksom på nogle ting; gør ting
synlige, som bliver usynlige."

Fascistoide idealer
Muskelsvindlere kan personificere det

åndelige. De bliuer en slags omkring-
kørende hellige køer?

"Nej, sådan tror jeg faktisk ikke
det er. Det er også årligt. Først og
fremmest er de ganske almindelige
mennesker på godt og ondt; de er

akkurat lige så rædselsfulde som alle

vi andre og lige så kloge som alle vi
andre. Og det synes jeg er en kvali-
tet. Fremfor at idealisere dem. Lige-
som det vi1 være forkert at tro, at det

var noget ønskværdigt at få muskel-
vind. Men der er noget, der hedder
virkeligheden, og nogen får det,
nogen {år noget andet, og nogen
noget tredje. Og der er nogle, der
slipper, selv om de er nogle dumme
svin, der er ingen retfærdighed til.

Jeghar ikke lyst til at moralisere i
de ting.Jeg er for dem, som de er for
mig, medborgere. Eksistenser i den
salrune tid med alle vores mærkelige
gode og dårlige sider. Men man kan
godt sige, atjeg kan blive mere usyn-
lig, på en mærkelig måde, ikke? Jeg

har mange flere muligheder for at

flygte og gemme mig bag ting, end
de kan. Det kan være en kvalitet for
dem, neen jeg vil sige det på den
måde, at de er også aftvunget den.

Når jeg laver sådan et værk som
Gained Spirit, er det også fordi, de

har gjort sig synlige for mig af en
eller anden årsag.Jeg har læst din bog
blandt andet (Sund og vanskabt. Hi-
storie om Muskelsvindfonden, red.),

og der var en masse ting, som faldt på

plads der. Det var interessant at læse,

og derfor blev de en del af min be-
vidsthed. Det er jo ikke mig, der har
gjort dem synlige; det er dem, der
har gjort sig synlige for mig. Derfor
vil de indgå i mit univers.

Så harjeg ahid undgåetidealbil-
ledet, fordi idealet meget hurtigt bli-
ver bundet op på nogle meget
fascistoide holdninger. Du bliver jo
nødt til at frasortere alt muligt andet.
Hvis du har en idealkrop, hvad så

med alle de andre?

Men et eller andet sted tænktejeg
også: Det er næsten for logisk, at jeg
bruger muskelsvindfolk.Jeg har jo al-

drig tænkt på muskelsvindfolk, når
jeg har stået og malet de andre bille-
deajeg har bare lavet en krop, der på

en eller anden måde så rigtig ud i
forhold til hvordan, man kan føle sig.

Når man føler sig godt, er det
ligesom naturligt, men når man føler
sig skidt, så er det ikke naturligt. Og
i mit tilfælde koncentrerer j.g -ig
mest, når jeg tænker de tanker, jeg
synes, jeg ikke havde lyst til at

tænke, og når jeg føler mig,som jeg
ikke havde lyst til at fø7e mrg. Eller
når jeg ser nogle ting, som jeg ikke
havde lyst til at se."

Jeg uil godt uende tilbage til det med

de hellige køer...

'Jeg kan ikke forestille mig, at de

Ønsker at være hellige køer. Det er

der ingen mennesker, der ønsker at

være..."

Nej, uel! Men de kan nogle gange

nærme sig denfunktion.
'Ja, men det er berøringsangst.
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Ætså de mennesker, som lever sam-

men med muskelsvindfolk, vil jo
også kende dem som srlre og alt mu-
ligt, ligesom os andre. Så det er en

idealisering, som der ikke er nogen
grund til. Det er aldrig ønskværdigt
at blive idealiseret, det kan man også

opnå som kunstner, og det vil sige, at

du lige pludselig skal leve op til en

hel masse forventninger, som du
ikke kan alligevel.

Tværtimod kanjeg forestille mig,
at muskelsvindfolk meget ofte vil
være urimelige i deres krav. Ligesom
jeg er urimelig på min måde, hvis jeg

skal gennemføre nogle ting. Så kan
det da gå ud over en masse menne-
sker. Kunst kan også forvolde skade

og blive idealiseret, det ved vi jo med
alle de folk, som bliver nogie store

stjerner; de bliver også rædselsfulde.

For det enkelte rnenneske tror
jeg ikke det er sjovt at blive idealise-

ret. Det enkelte menneske må vel
altid have et ønske om at blive. re-
spekteret for det, man er, og på lige
fod med andre. Med sarnme rype re-
spekt. Uden specielle hensyn. Ellers
vil det være en kunstig respekt, og
den er meget far7ig."

Gøglebilledet af et jeg
"Da 7a.dy Di døde skabte det nær-
mest en massepsykose, og det er
meget vanskeligt at kode, hvad det
er, der foregår der. Hvad er det, der
sker til en koncert, når en masse lige
pludselig tager en lighter op?Jeg bli-
ver skræmt fra vid og sans.

Dybest set ved vi heller ikke, hvad

der sker i vores næstes oplevelse. På

6n måde er der meget, der indikerer,
at vi er ret ens, men vi ved jo allige-
vel ikke, hvad der ligger dybest inde.

Vi har en besynderlig lille kontakt
med det, der er virkeligheden. Det,
der er uden for vores krop.Vi har de

fem sanser, resten bliver skabt i ho-
vedet. Og med en anelse afvigelse -
lad os sige bare en lille træthed - så

ser verden helt anderledes ud. Så kan
den være uoverkomrnelig. Med et

smukt stykke musik på kan den lige
pludselig' ændrc sig igen.

Den kvinde, du kan være dybt
forelsket i den ene dag, kan for-
vandles til et stykke rædsel, som er

grund nok til, at man kan gå, uden
at man har nogen skyld i det. Den
lille knop på næsen kan blive større
og stØrre, indtil det er undskyldning
nok for at gå. Det har intet med den
virkelighed udenfor - intet med det
menneske - at gØrc. Det har noget
at gøre med dit eget sind, din egen

måde at formulere verden, så den
passer til dig selv.

Jeg synes, det kan væl€ enormt
rædselsvækkende, når man et øjeblik
observerer hvor lidt, man i virkelig-
heden har noget med virkeligheden
at gØre.Altså hvor alle informatio-
nerne er kørt igennem din egen
database, dine egne øjne, eller din
egen måde at formulere de ting på.

På den måde er vi bare sådan en
gople, der vælter rundt."

Men samtidig består den database

også af nogetfysik, aJ nogef ilatur. Og på

den måde er det jo uirkelighed?

'Jeg tror, de hjerner er lige så

forskellige som de kroppe, vi ser gå

på gaden. Og så kan vi jo næsten

ikke snakke sammen mere, vel? Vi
bilder os allesammen ind, at vi stort
set har et grundmateriale til fælles.

Det har vi jo stort set ikke, ud over

det biologiske fællesskab. Det er

både meget skræmmende og meget
givende.Jeg kan sagtens sidde i et
rum i månedsvis, det passer rnig ud-
mærket, jeg behøver ikke rejse Jor-
den rundt for at se en masse ting.

Den kunst, der er interessant, er
den, der bJotlægger nogle ting, men
den afl<ræver ikke noget bestemt.Jeg

mener, lige så vel som det heller ikke
ville være sjovt for dig at skulle skrive

om muskelsvindfolk som hellige køer.

De blotlægger nogle ting, og
man kan måske sige, at de næsten

har samme funktion, som mine bil-
leder har haft i deres blotte tilstede-
værelse. Du bliver langt mere klar
over både krop og sind, når du er

sammen med dem.

Du og jeg kan gemme os meget
mere i almindelighed. Ligesåvel som
din kæreste forsvinder i almindelig-
hed, hvis man ikke passer på, holder
ferie.sammen eller gør et eller andet.

Det er jo først, når hun råber og

skriger, eller du råber og skriger, at

der kommer et nærvær. Eller når
den ene bliver syg. Det er det, jeg
siger: Det værste er den der lever*
postejnormalitet. D6r ser vi ikke
noget, der gør vi ikke noget, der
iagttager vi ikke nogen ting.

Men en person, som har muskel-
svind, er også sin egen iscenesætter.

Jeg er sikker på, at de altid er deres

stol og deres situation bevidst. Det
er vi allesamrnen, men vi snakker
bare så sjældent onr det. Jeg tror,
mange mennesker er enormt bange

for at se i øjnene hvor meget af hele

vores sociale samvær, der er baseret

på iscenesættelse.

Netop på grund af overlevelses-

driften har vi et underligt gøglebil-
lede af et jeg,som vi meget nødig vil
miste. Et ego, solrr vi hele tiden er
bange for at miste. Plus at vi har en

naturlig grund til at være bange for
smerte. Det er den, vi er bange for.
Der er jo ingen, der er bange for at

ålde i sØvn og gå ind i ikke-be-
vidsthed, vel? Hvis vi var bange for
det, ville vi ikke turde sove. Det er
nreget smukt at sove.

I sidste ende er de tnest behage-

lige ting, vi har, søvnen og sexualite-

ten, hvor vi et øjeblik mister os selv. Så

det må sikkert være en meget smuk
oplevelse at dø, men jeg tror ikke
overgangen nødvendigvis behøver at

være sjov.Vi er jo indbygget med
smerte netop for at undgå den for at

holde vores biologi i gang, så vi kan
sætte den næste genel?tion ind." G
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Landsmødet afholdes i år fia lørdtg
den 16. maj til søndag den 17. maj
1998. Stedet er solrr de tidligere seks

år Søhøjlandets Ferie-og Aktivitets-
center i Gjern ved Silkeborg.

Sideløbende med landsmødet af-
holdes et børnelandsmøde for de 1-
11 årige og et landsmøde for de 1.2-

17 årige. Børnelandsmødet vil i år
dreje sig om "Livet i middelalderen".

Starttidspunktet for landsrnødet
er Lørdag klokken 13.00, og dette
årets største medlemstræf slutter søn-
dag klokken 15.00. Lørdag efter-

middag foregår foreningens ordinære

landsmøde (generalforsamling), hvor
blandt andet et nyt repræsentantskab

vælges. Der vil i år i løbet af efter-
middagen blive afiat tid til, at delta-
gerne gruppevis nærmere kan de*
battere forman dens beretning, regn -
skabet for 1.997,budgettet for 1998
og indkomne forslag.

Lørdag aften er der fest med
dans. Søndag formiddag begynder
med 4-5 oplæg fra markante per-
sonligheder, der er kendt af os alle.

Fælles for dem er at de i deres livs-
forløb har oplevet begivenheder, der
har "trukket tæppet væk under
dem". Det har berydet, at de har re-
vurderet deres livsmåde og taget
nogle beslutninger, der med et for-
tærsket, men relevant udtryk har
øget deres livskvalitet.

Deltagerne i landsrnødet kan
vælge sig ind på et af de fire-fem
oplæg. Efter oplægget deltager op-
lægsholderne i et panel med ordsry-
rer foran plenum i idrætshallen.

Søndag afsluttes det "voksne"
landsmøde sammen med børne- og
unglandsmødet med en fælles ople-
velse,/optræden på plænen mellem
husene. Derefter afrej se.

Priser og frister
Muskelsvindfonden betaler for op-

hold og kaffen til mØderne. Delta-
gere, der ikke er medlemmer af for-
eningen, skal betale et deltagergebyr
pi250 kr.Æle deltagere vil blive op-
krævet en betaling for festmrddagen
på, I35 kr. pr. person. Hjælpernes
middag dækkes af Muskelsvindfon-
den.Tilmeldte deltagere i børne- og
unglandsmødet får også dækket
deres festmiddag af foreningen.

Der vil ikke i år være forudbe-
stilling af forplejning fra restaurant/-
pizza,men reservation af bord til de

enkelte måltider sker direkte til
Søhøjlandet, og dermed også med
betaling på stedet.

Medlemmer der er interesseret i
at overnatte fl'a fredag den 15. maj til
7ørdag den 16. maj kan gøre dette
mod betaling.

Indbydelserne til landsmødet
1998 er sendt ud til alle medlemmer
i begyndelsen af februar med en se-

neste tilmeldingsfrist mandag den 2.

marts 1998. Det et meg?t vigtigt, at

denne frist overholdes, således at alle

involverede har en rimelig frist til
planlægningen.

Medlernmer, der endnu ikke har
modtaget en invitation, bedes kon-
takte Medlemsservice på df. 8948
2222.

På gensyn i de lysegrønne bak-
ker i Midtlylland!

Lqndsmøde
1998

Ai Jens Spanfelt

I tiiknytning til landsmødet arran-
gerer Institut for Muskelsvind i år to
kurser for forskellige grupper afbru-
gere. Kurserne afuikles fra fredag den
15. maj kl. 13 til lwdag den 16. maj

kl. 11. Det ene kursus er for forældre

med muskelsvind, det andet er et
såkaldt seniorkursus for brugere over
50 år. Målgrupperne vil {å tilsendt
særskilt invitation.

Kurser før
Iøndsmødet

Medlemmer, der stiller op til valg af
repræsentantskab, formand eller
næstformand, bliver præsenteret i
valgavisen, der udkommer sammen
med Muskelkraft nr. 3/98.På den
betingelse at man senest d. 30. marts

har indsendt foto og følgende op-

lysninger til redaktionen: Navn,
alder, uddannelse/arbej de. Kandidat
til formand, næstformand, eller re-
præsentantskab. Aktiviteter i Mus-
kelsvindfonden. Begrundelse for at

stille op (rnax.20linier på et A4-
ark).

Vølgøvis for
køndidster
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Prtsopgave

Sahva Fonden har i for-
birrdelse rned sit l15 ars

jubilæurrr trdskrevet pris-
opllaven F),sisk handimp-
pede på arbeidsmarkeclet i det

2 1. århundrede. Vinderen
belønnes med 100.000 kr.

Fonden ønsker en ana-

lyse af de aktuelle vilkår
for fi'sisk handicappede på

det danske arbejdsrnarked

og en beskrivelse afhvor-
dan handicappede, der kan

og vil deltage i et uafhæn-
gigt arbejdsliv, iår bedre
muligheder her{or.

Besvareisen skal værc

videnskabelig, men skrcvet

i et sprog, så bredere læser-

kredse kan forstå den. Ud-
over vinderopgaven kan op

til tre besvar-eiser belønncs

med studie- og rejselegater

på 25.000 kr. Fristen er 21.

oktober 1998.

Nærmere oplysninger
hos Sahva Fonden,Borger-
vænget 7, 2100 Køben-
havn Ø.Tlf.31lu 26l1

Adoptionslov
imødekommer
høndicappede

Hvis det lovforslag om æn-

dringer i adoptionsloven,
som justitsminister Frank

Jensen fi'emsatte i decem-
ber, vedtages, får handicap-

pede lettere ved at adop-
tere. Efter forslaget skal der

ske en lempelse af gæl-
dende praksis, så handicap-
pede "i højere grad end i
dag efter en individuel
vurdering afderes evne til
at tage sig af et barn kan
godkendes som adoptan-

ter." (Citat tra bemærknrn-
gerne til lovfbrslaget).

Lempelsen, der nu
læggcs op til. folgcr etter
en rnassiv kritik fia handr-
caporganisationer og Cen-
ter for LigebehandLng af
Handicappede. De tog
skarp afst:rnd lra den be-
tænkning, der blev udar-
bejdet sidste år som grund-
lag for 1ovændringen, og

sorn efter organisationer-
nes rnening byggede på en

for'ældet og i realiteten dis-

kriminerende opåttelse af
handic:rppede.

Bedre forhold
for hjælpere

Handicaphjælpere ansat

efter paragraf4S.4 bør have

forbedret deres vilkår på en

række punkteq mener be-
v:egelseshandicaporganisa-

tionerne. En arbejdsgruppe

har netop sendt et forslag

ti1 bl.a. sociahninisteren,
Forbundet lf Offentligt
Ansatte og Komrnunernes
Landsfbrening.

Blandt de foresiåede

fbrbedringer er en højere
løn som konrpensation for
manglende overtids- og
anciennitetsbetaling, fuid
løn ved sygdom og barsel,

etablering af pensionsord-
ning, kursustilbud for an-
satte og arbejdsgivere, ge-
nerel anvendelse af stil-
lingsbeskrivelser.

Forslagene lægger ikke
op til, at der indgåes en

egentlig overenskomst på

området. Manglen på na-
turiige aftaleparter gØr en

overenskorrst meget van-
skelig, og den ville bringe

fleksibiliteten i hjælper-
ordningen i fare, vurderer
handicaporganisationerne.

Gokort i Rødby

Rødb;' Go-cart Klgb in-
viterer a1le interesserede

handicappede til at prØve

Nordeuropas størte go-
kartbane. Rodby l(artirrg
Ring, i en af klubbens
joystick-styrede eller ag-
gregatswrede gokarts.

Henvendelse til Claus

Christiansen (df. 5482 54

63) eller handicapidræts-
konsulent Bent Gaarsted

Petersen (tlf. 5486 1488).

Ledige job

Handicapidrættens Videns-
center har ansat tojobkon-
sulenter-, som etablerer jobs

på særlige vilkår til handi-
cappede. Blandt nogle afde
ledige stillinger kan næv-
nes:

Kontoriob i seilkluh i,\bnl-
.iytlani
Kontorjoh i idræts-fbrbund i

Københaun

Inspektø wnedhi ælper til
roklub i Roskilde

Sc k rctre r t i I i n re re ssc tt tga n i -

sation i Københaun

Ar range m entsp I anlæger til
i drætslbrening i N ords.1 æll and

Æle jobs er rnålrettet han-
dicappede på førtidspen-
sion, som ønsker beskæf-

tigelse på særlige vilker.
Arbejdstid afrales indivi-
duelt, rrens Handicap-
idrættensVidenscenter sør-

ger for ansættelseskontrakt

og de nødvendige aftaler
med kommunen.

KORT NYT

Nærmere oplysning
hos jobkonsulenterne Tor-
ben Pehrsson og Inge
Sørensen på tlf. 4634
0000. E-post på handi-
vid@inet.uni-c.dk

Respirotionscenter
Øst i fokus

Der lægges nu op til for-
bedringer fbr patienterne
på Respirationscenter Øst
på Rigshospitalet. Efter
kritik af forholdene fia
såvel PTU sorn Muskel-
svindfonden er der nedsat

en arbejdsgrtippe med re-
præsentanter fi'a de to or-
ganisationer og Rigsho-
spitalet.

Arbejdsgruppen skal

udarbejde et skøn over
antallet af patienter de

næste 5-10 år og behovet
for sengepladser og ambu-
iatoriekapacitet. Endvidere
skal gruppen vurdere be-
hovet fbr monitorerings-
udstyr, så unødig ind-
læggelsestid kan forebyg-
ges. Endelig skal gruppen
aflevere en plan for en ny
indretning af centret, der

inrødckonrmer rcspirati-
onspatienters særlige be-
hov, herunder også åcili-
teter til pårørende og

hjælpere.

I gruppens overvejel-
ser kan også indgå en

evencuel flytning af respi-

rationscentret til en helt
anden placering på Rigs-
hospitalet.

Muskelsvindfonden
har to medlemmer i ar-
bejdsgruppen.
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ivlogen s H ørup Jørgensen

Kort efter nytår fik jeg det sørgelige

budskab, at Mogens Hørup Jørgen-
sen var død.

Personligt har jeg først lært
Mogens at kende, efter at han fik
sygdommen ALS og dermed kom
ind i arbejdet i Muskelsvindfonden
for to år siden.

Tankevækkende er det imidler-
tid, at Mogens har været kendt blandt
folk med muskelsvind i adskillige år

gennem sit arbejde som chefbanda-

gist på Sahva i Odense. Ikke overra-
skende er han d6r blevet karakterise-
ret som en særdeles omhyggelig og
dygtig bandagist, som altid var op-
mærksom på selv den mindste de-
talje, og som aldrig gik af vejen for
at forsøge nye ting for at opnå de

bedste resultater for sine patienter.

Resultaterne har uden tvivl også

være betinget af den utrolige tillid,
som Mogens fik hos alle, der var
omkring ham, fordi han var så be-
hageligt og fint et menneske, der en-
gagerede sig dybt i alle opgaver.

Disse egenskaber fik Muskel-
svindfonden glæde af fra den dag,

hvor Mogens aktivt gik ind i for-
eningen for to år siden. På lands-

n:.ødet i 1996 blev han ikke blot
valgt ind i repræsentantskabet, men
gik direkte ind i bestyrelsen. Mogens
havde en enestående evne til at

skabe en behagelig og positiv stem-
ning i bestyrelsen, og det 1å let for
ham at behandle selv svære spØrgs-

mål i besryrelsesarbejdet på sin fred-
sommelige og venlige måde.

Mogens var utrolig pligtopfyl-
dende og troåst i forhold til de op-
gaver, han påtog sig, og han var altid
meget mere opmærksom på andres

behov end på sine egne.

Stærkt stØttet af sin kone, Bodil,
tænkte Mogens selv i den sidste

svære tid på de opgaver, han var i
gang med i Muskelsvindfonden. Et
stort savn står tilbage hos alle os, der
fik den glæde at møde mennesket
Mogens Jørgensen.

Nekrolog

Af EvaLd Krog

Filmen "Om lidt er det slut", som i
december blev vist på DR 1, og som

handler om tre mennesker med syg-

dommen ÅLS, kan nu købes som
video. Muskelsvindfonden har ind-
gået en aftale med instruktøren
HelleToftJensen om at stå for salg af
videoen til uddannelsesinstitutioner,
kommuner, foreninger, private m.fl .

Videoen findes både i en dansk og
engelsk udgave.

Prisen for videoen er 200 kr. for
private. og 500 kr. for institutioner
m.v. Dertil kommer et mindre gebyr
for forsendelsen.

"Om lidt er det slut" har fiet
mange positive anmeldelser. Filmen
følger tre mennesker, der har fiet

konstateret den sjældne og uhelbre-
delige sygdomALS. De ved, at deres

muskelkraft hurtigt vil forsvinde, og
at lammelserne vil påvirke deres

evne til at synke, tale og trække vej-
ret. I filmen fokuseres på, hvordan
de tre griber livet an, når de ved, at

døden melder sig. Filmen fø7ger per-
sonerire i et år.

ALS-film køn
købes

Ikke færre end 135 mennesker mødte
op, da lokalgruppen København i no-
vember arrangerede temadag på

Rødovregård. Emnerne for dagen

var: De forskellige typer muskel-
' svindsygdomme, genetisk rådgivning,

arvegang,de seneste års forskningsre-
sultater og hvilke fremtidsperspekti-

ver resultaterne medfører. Derudover
blev vejrtrækningsproblemer for
mennesker med muskelsvind omtalt.
Det sidste var en opfølgring på for-
årets møde i lokalgruppen, hvor re-
spiration var hovedemnet.

Som den første oplægsholder

havde lokalgruppen fret fat i afde-
lingslæge JohnVissing fra neurolo-
gisk afcleling på Rigshospitalet. Han
fortalte om muskelsygdommene og
den forskning, der er sket inden for
genterapi. I sit indlæg omtalte han

desuden det komrnende forsknings-
projekt på Rigshospitalet, hvor man

vil undersøge, hvordan fysisk træ-
ning indvirker på muskelsvind.

Marianne Schwartz, leder af
molekylærgenetisk laboratorium på

Rigshospitalet, kom i sit oplæg ind
på prænatal diagnostik, prognose og
genetisk rådgivning. Hun fortalte

også om, hvordan genetikken kan
bruges til at åstslå den enkeltes diag-
nose.

Overlæge ErikJakobsen og afcle-

lingssygeplejerske Grethe Nyholm
fra respirationscentret på Rigshospi-
talet belyste vejrtrækningsproble-
merne ved muskelsvind. De fortalte
om de undersøgelser, der bliver
brugt til at vurdere vejrtræknings-
evnen og kom ind på de hjælpemid-
ler, mennesker med muskelsvind kan
få brug for: CPAP-appant, BiPAP
eller respirator via en trakestomi.

Fyldt sol til
temadog i
Københsvn
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FORENINGSIN FORMATION

Aktivitetskalenderen
17. februar

20. februar

20.-22. februar

22. februar

23. februar

24. februar

27.-28. februar

27. febr.-1. marts

28. februar

5. marts

6. marts

6.-8. marts

11. marts

13.-15. marts

L3.-15. marts

14. marts

19. marls

?0.-22. marls

20.-21'. marts

24. marts

27 .-29, marls

Præsentation af ALS-teamet i HiLterød - Kommunikationscentret, HiLlerød, kt. 19.00

For medlemmer med ALS på Sjæltand, pårørende og andre interesserede'

Fagdag om Friedrichs Ataxi - Mushotm Bugt Feriecenter

For neurologer, genetikere og patoLoger fra landets hospitaler, arr. Inst. for MuskeLsvind.

Weekend for Forældregruppen SydjyLland II - Mushol.m Bugt Feriecenter

ForæLdregr. SydjyLLand II orrangerer weekendkursus om løfteteknik og I 48 i bistandsloven.

Fastelavn - Beboerhuset, Bernadotteparken, Roskitde

ll n gdoms-Lo kaLg ruppen på Sjællond i nviterer medLem merne til fastelovnfest

Bestyrelsesmøde - Muskelsvjndionden, Århus

Legatsøgning - VejLe Handicap Center, kt. 17.00

ALS-gruppen, SydjyLLand arrangerer nøde for medlemmer med ALS, pårørende og ondre in-

teresserede.

Repræsentantskabsmøde - Musholm Bugt Feriecenter, fredag k[.17'00 - lørdag kt. 13.30

Temaer: Forskning og medLemmers inddragelse son frivillige/ansatte i lvluskeLsvindfonden.

Diagnosekursus om Friedrichs Ataxi - MushoLm Bugt Feriecenter

Inst. for lvluskelsvind arrangerer weekendkursus for brugere af instituttet samt deres pårørende.

Spilleaften - Beboerhuset, Bernadotteparken, RoskiLde

ungdoms-Lokalgruppen på SiæLLand inviterer oLle gruppens medLemmer tiL spilLeaften.

Medtemsmøde - NordjyLl.and - stedet er endnu ikke fasttagt

ALS-gr. i NordjyLLand inviterer medLemmer og pårørende til nøde. Emnet er endnu ikke fastlagt.

Bowlingaften - Rødovre Bowlingcenter

Llngdoms-LokaLgruppen på Sjælland inviterer medlemmer på SjæLLand tiL bowLing'

Introduktionskursus for voksne - Mushotm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind arrangerer kursus for nye, voksne brugere af instituttet.

Ernæring og sondemad - Centret Zahlesvej, Ringsted, kl.. 19.00

ALS-grp, Roskilde-VestsjæLland, inviterer medl. med ALS, pårørende og andre interesserede.

Fremmed madkulturer - MushoLm Bugt Feriecenter

lJngdonsgruppen inviterer unge med muskelsvind (15-35 å0 på weekendkursus.

Myasteni-træf Jyttand-Fyn - Århus Kommunes Feriecenter, Hou ved Odder.

ALLe myastenikere i Jylland og på Fyn inviteres tiL weekendmøde og -samvær.

Stiftetse af Tøsegruppen - Institut for Muskelsvind, Bernstorffsvej 20, Hellerup

piger med muskelsvind (12-18 å0 inviteres ti| møde for at stifte en tøsegruppe på sjælland.

0m AlS-Verdenskongressen 97 - Hasle LokaLcenter, Århus, kL. 17.00

ALS-gruppen lvlidtjyLLand inviterer medLemmer med ALS og deres pårørende tiL møde.

De svære va[g - Mushotm Bugt Feriecenter, fredag kt. 16.00 - søndag kt. 14.00

Weekendkursus for voksne medlemmer med muskeLsvind (min. 25 år).

Brickless Centre - RigshospitaLet

Institut for MuskeLsvind inviterer fagfolk fra ind' og udland tiL fagLigt seminar ud fra
temaet: "Evalueing af rehabiLitering i et livsLangt forLøb".

Medarbejderråd i Muskelsvindfonden - Musho[m Bugt Feriecenter

Diagnosekursus om Charcot-Marie-Tooth - Musholm Bugt Feriecenter

Familier med børn (0-18 år) med Charcot-Maie-Tooth inviteres tiL weekendkursus'
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MUSKELSVINDFONDEN:

Musketsvindfonden er en nedlemsforening,
der har som mål ot forbedre vilkårene for foLk
med muskelsvind. Det sker gennem rddgiv'
ning, oplysning, støtte ti[ forskning og ved at
arbejde konkret og potitisk for at forbedre
behond[ingsnulighederne for de cirka 3.000
donskere, der hor en musketsvindsygdom.

Sekretariat:
Kongsvang AILå 23

8000 Arhus C

Tlf.: 8948 2222
Fax: 8948 2212

e- møi I: m sfop lys @ postl.tele. d k
Giro 901 1110

INSTITUT FOR MUSKELSVIND:

- behandling, rådgivning, udvikting

Århus
Kongsvang ALld 23

8000 Arhus C

Tlf.: 8948 2222
Fqx: 8948 2238

Københovn
Bernstoffivej 20

2900 HelLeruP

TLf.: 3962 2205
Fox: 3962 2287
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Intet ville glæde mig mere end at

give Socialministeriet en stor buket
verbale roser for de nye regler på det

sociale område, som træder i kraft
den 1.juli 1998. Ganske vist er ikke
alt helt efter mit hoved, men jeg er

normalt også tilfreds med mindre.
Det afgørende er, at der vil ske for-
bedringer på nogle af de områder,

som Muskelsvindfonden har peget

på i flere omgange, senest i forbin-
delse med den officielle høring om-
kring årsskiftet. Jeg vil gerne give
roser, hvis blot retningen er rigtig.

To ting holder imrdlertid roserne

tilbage, for to ting i oplægget er helt
uacceptable foi os.

'For det første lægger man op til,
at hjælpere skal holde ferie eller
fyres, hvis mån som bruger ind-
lægges på hospital. Ganske vist åbner

man en bagdør, idet man siger, at

hospitalet kan beslutte at beholde -
og betale - hjælperne.

Jeg tror ikke, det har undgået

Socialministeriets opmærksomhed,
at hospitalerne ikke har ekstra øko-
nomiske midler, og at en sådan regel

blot vil {øre til det velkendte slags-

mål mellem to offentlige kasser om,
hvem der skal betale. Oven i købet i
en situation, der kan være akut.

Hospitalet har ikke selv perso-
nale til at yde den nødvendige hjælp

til f.eks. en patient med muskel-
svind. Det tager sin tid med toilet-

besøg, af- og påklædning, bad osv. -
for slet ikke at tale om de tusindvis

andre småfunktioner, der skal ud-
føres i løbet af et døgn. Og det tager

ekstra lang tid for personale, som

ikke kender den pågældende pati-
ent. Det oplever jeg selv, hver gang
jeg ansætter en ny hjælper.

Selv om man er syg, kan man jo
stadigvæk ikke lerne den flue, der

kravler rundt på næsen, eller tage

brillerne på og af, og netop når man

er syg, skal man vendes et utal af
gange. Det kræver hjælpere, der ved,

hvordan man skal vendes, og hvor-
dan man skal ligge. Mine hjælpere

arbejder endnu mere end ellers, alle

døgnets 24 timer, når jeg er indlagt
på hospital.

Men dertil kommer så, at der er

en stor tryghed forbundet med at

have sine sædvanlige hjælpere, når

man er syg, ikke mindst fordi man i
den situation ikke har kræfter til
hele tiden at fortælle, hvordan tin-
gene skal gøres.

Mange hospitaler er oven i købet
så praktisk indrettet, at tilkaldeknap-
pen kræver muskler og bevægelser,

så man kan heller ikke selv tilkalde
hjælp.

Et typisk behov under hospitals-
indlæggelse er hostehjæip, og den

kan ikke vente på, at en eller anden

medarbejder på afdelingen skal blive

ledig. Hvis Socialministeriet holder

åst i formuleringerne fra det udkast,

de sendte til høring i december, så

dør jeg under mit næste hospitals-

ophold. Det synes jeg ærlig talt ikke,

Socialministeriet fortjener roser for.

For det andet, vil man indføre en

regel om, at man kun må tage sine

hjælpere med på udlandsrejser af
meget kort varighed, 1-2 uger. Dette

er intet mindre end skandaløst. Hele

ideen med hjælperordninger er jo,
at folk med et handicap i videst mu-
ligt omång skal kunne leve et liv på

linje med andre mennesker. Og det

sker altså, at andre mennesker rejser

på et lidt længere udlandsophold.Ja,
det er åktisk ikke så usædvanligt, at

unge mennesker tager på en ud-
landsrejse, f.eks. før de går i gang

med en længerevarende uddannelse.

Vi kan ikke acceptere, at man

skal a6tå fra den mulighed, blot fordi
man har et handicap, og vi kan ikke
acceptere, at vi som voksne menne-
sker skal spørge en offentlig myn-
dighed, om vi må rejse til udlandet.
Det skulle man i Sovjetunionen,
men det skal man ikke mere. D6r.

Jeg tror, Socialministeriet for et

øjeblik har glemt, hvorfor hjælper-
ordningerne er indført, og ikke
mindst at Danmark med sin accept

af FN's Standardregler for Handi-
cappede politisk har forpLigtet sig til
at arbejde for størst mulig ligestil-
ling mellem folk med et handicap
og andre mennesker.

Andre afde nye regler erjeg hel-
ler ikke helt tilfreds med; men jeg
hverken kan eller vil se bort fra, at

der vil ske en række forbedringer,
og derfor ville jeg så gerne kvittere
med roser. Jeg håber, Socialministe-
riet giver mig anledning til det.
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