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Det ny Muskelkraft — Anerkendelse fra forskningsrdd - Direkter forsinket -
Kontingentstigning.

Koncertsasonen 1998 narmer sig med ny rockturné for de unge i storbyerne.

Bowlingsporten stormer frem blandt fysisk handicappede.

Projekt Slusen - Forening for fundraisere - Institut @st i nye lokaler.

Borneredaktionen debuterer med artikler om at drille og blive drillet.

Der bliver ogsa flere gamle med muskelsvind. To af dem fortzller om deres liv og

tanker i en ny serie om en ny problematik.

Samlet oversigt over drets medlems- og brugerkurser i Institut for Muskelsvind og
medlemsservice.

Fundraisingen har taget en positiv vending, og naste etape af Musholm Bugt
Feriecenter er pd vej.

Fire ars arbejde med etableringen af feriecentret er slut for projektleder Torben
Holm. Han ser tilbage og ger status.

Dykkerklokken og sommerfuglen, en totalt lammet beretter om sit liv som handicap-
pet — Mellem hdb og afmagt, barsk rapport om ALS-patienter og laegemidlet riluzole.

Billedkunstneren Michael Kvium fortaller om, hvad vi reelt oplever, og hvor lidt vi
ved om vores naste. En samtale om at forholde sig til muskelsvindlere.

Program for landsmede ‘98 - Valgavis for kandidater.

Respirationscenter @st — Adoptionslov — Bedre forhold for hjelpere - Prisopgave -
Gokart i Redby - Ledige jobs for handicappede.

Mogens Horup Jgrgensen, nekrolog - ALS-film til salg - Temadag i Kebenhavn.

Aktivitetskalender — Adresser.

Hjzlperen ma ikke falge med ved hospitalsindleeggelse. Og hgjst deltage 1-2 uger
i udlandsrejser. Det er helt uacceptabelt, skriver Evald Krog i skarp kritik af -
Socialministeriets forslag.

Michael Kvium om folk med muskelsvind: “De blot-

leegger nogle ting, og man kan mdske sige, at de

naesten har samme funktion, som mine billeder har

haft i deres blotte tilstedevaerelse. Du bliver longt .
mere klar over bdde krop og sind, ndr du er sam-

men med dem.” Foto: Michael Lange/Chill.
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Muskelkraft har skiftet tgj. Nyt for-
mat og papir, et helt anderledes lay-
out. Hvorfor? Fordi de gamle klude
var krympet 1 vask!

Layoutet havde otte ir pd bagen
og fremstod ikke lengere helstgbt
efter diverse tilpasninger. Derfor har
vores grafiker Jorgen Smidstrup skabt
et nyt design.

Bag tajet er Muskelkraft grund-
lzeggende den samme. Og alligevel!
Der er serligt én ny satsning, som
skal fremhaeves, nemlig bgrnejour-
nalistikken (se side 13-17).Vi har

ansat fire born til fremover at skrive
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RUNDT OM FONDEN

om og for bgrn — og voksne. Vi er
meget spaendt pi, 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 forsagt for uden synderligt held,
men midske har vi ikke varet ithaer-
dige og dygtige nok. Vi prover i
hvert fald igen.

Det nye Muskelkraft er blevet til
efter grundigt forarbejde i Muskel-
svindfondens oplysningsudvalg, og
en workshop pi landsmedet sidste
dr behandlede ogsd emnet: Nu prae-
senterer vi s& med spaending resulta-

tet og hiber, at leserne ogsd synes,
de fir mere kvalitet for pengene.

Nir vi skal vere hgjtidelige, ple-
jer vi at sige, at Muskelkraft er et pro-
fessionelt journalistisk magasin, der
bygger pd troverdighed, alsidighed
og kritisk sans. Det skal bide spejle
og udfordre Muskelsvindfondens
identitet. Og det skal iseer huske, at
folk med muskelsvind ikke er inter-
essante pd 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 vere
nummer et blandt landets handicap-
blade... Joj

Institut for Muskelsvinds forskning
har fiet en betydelig anerkendelse,
som styrker dets position bide her-
hjemme og internationalt.

Statens Sundhedsvidenskabelige
Forskningsrdd har bevilget godt
400.000 kr. til fysioterapeut Birgit
Steffensens arbejde med at udvikle
en metode, der miler funktionsevner
hos kerestolsbrugere med muskel-
svind. En metode, der er ngdvendig
for at kunne behandle folgevirknin-
gerne af muskelsvind rigtigt.

Siden starten af 80erne har Insti-
tut for Muskelsvind beskrevet de
komplicerede folgetilstande af mus-
kelsvind, f.eks. rygskevhed og pro-
blemer med vejrtreekningen. Behand-
lingsmetoder er sidelobende blevet

Pr. 1. januar 1998 er sivel kontin-
gentet til Muskelsvindfonden som

udviklet, men det er stadig vanskeligt
at afggre precist hvornir og med
hvilken type behandling, man skal
sette ind: Og man har heller ikke til-
strekkelig videnskabelig viden om ef-
fekten af behandlingerne. Det er de
mangler, som Birgit Steffensens forsk-
ning afhjelper. Nir man preecist kan
male diverse funktionsevner, kan man
bedre forudsige forlgbet af sygdom-
men, vurdere behovet for behandling
og evaluere effekten.

Birgit Steffensen har 1 drevis an-
vendt funktionsevne-metoden bide 1
teori og praksis, men da den ikke er
beskrevet og afprovet efter de stren-
geste videnskabelige kriterier, har hun
ofte madt modstand hos forskere og
behandlere i de “officielle” systemer.

Det vil ikke leengere vere tilfzel-
det, nir hun efter planen om tre ir
afslutter sit forskningsprojekt, der
samtidig skal give hende den medi-
cinske doktorgrad ved Karolinska
Institutet 1 Stockholm. joj

Nummer et

Anerkendelse

fra
forsknings-
rad

Fysioterapeut Birgit
Steffensen har fdet en
betydelig anerken-
delse af sit mange-
drige arbejde med at
udvikle behandlings-
og mdlemetoder.

abonnementet pd Muskelkraft steget
med 50 kr. Det betyder, at prisen for

Ansezttelsen af en ny direkter for
Muskelsvindfonden er blevet forsin-
ket. Bestyrelsen havde regnet med at
finde Mette Bocks aflaser ved jule-
tid, men anszttelsesproceduren vil

tidligst vaere afsluttet hen 1 februar
mined. Der er i gjeblikket tre kan-
didater pi tale.

Den daglige ledelse af Muskel-
svindfonden varetages indtil videre

et medlemsskab er 250 kr: om &ret. Et
abonnement koster fremover 225 kr.

af et kollektiv bestiende af udvik-
lingschef Jorgen Lenger, cheflege
Jes Rahbek, indsamlingschef Marius
Byriel og gkonomichef Lis Thom-
sen.
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Fra baby til bedstefar

Nir sommeren 1998 gir pd hald,
har Muskelsvindfonden netto tjent
5-6 mio. kr. pd en perlerekke af
koncerter for danskere i alle aldre,
og foreningens navn og gode formal
er endnu en gang sldet fast i befolk-

ningens bevidsthed!

Det er planen.

Men som sedvanlig skal der bide
held og godt vejr, dygtighed og hardt
arbejde til, for den lykkes. Lige nu er
planleeggerne i Indsamlingsafdelingen
ved at legge sidste hind pd program-
met for seson ‘98, indgi sponsoraf-
taler og tilrettelegge markedsforin-
gen afialt 19 arrangementer med en
budgetteret omsatning pa ca. 50 mio.
kr. En kompliceret kabale.

Nyheden i ir bliver aflgseren for
Gron Rock, der efter flere ars skuf-
fende resultat endegyldigt udspillede
sin rolle sidste dr. Navnet pd aflose-
ren, der milrettes unge fra 15-30 ir
og gwster storbyerne Kebenhavn,
Arhus og Odense, er endnu ikke be-
stemt. Musikken bliver sandsynlig-
vis to kendte udenlandske navne og
to danske ditto. Tuborg, der fortsat
er hovedsponsor pi alle arrange-
menter, fejrer 125-4rs jubileum i
1998 og har udset storby-turnéen til
at vere bryggeriets serlige jubi-
leumsgave til dem under 30.

God Morgen Abe gir ind 1 sin
tredje seson. Den er nu kendt af
malgruppen, og der bliver ikke @&nd-
ret grundleggende ved konceptet.
Spendende er det dog, hvordan
publikum vil tage imod Hemli’
Helikopter, helt nye bernesange. P4
sponsorsiden er der opndet en noget
usedvanlig aftale, idet Nordisk Kel-
logg’s og Frisko Sol Is optreder som
sideordnede basissponsorer.

1998 bliver ogsd iret, hvor Aben
skal tjene penge. Det har den ikke
rigtig gjort endnu, og derfor for-
sterkes markedsforingen.

Det sanune gelder slotskoncer-
terne, som havde debut sidste ar. Der
er planlagt fem koncerter mod seks 1
1997, og man hiber bl.a. pi et storre
salg af billetter til store virksomhe-
der. Indsamlingschef Marius Byriel
forventer dog ikke, at turnéen sam-
men med Danmarks Radios Under-
holdningsorkester indtjeningsmaessigt
“ndr fuldt udbytte for ir 3”.

Ogsd Gren Koncert vil stort set
ligne sig selv. Esbjerg, som havde flot
debut sidste ir, legger ud igen. Stor-
skaxrmen er kommet for at blive, og

KONCERTER 1998

ROCKTURNE FOR UNGE

Fredag 29. maj Kebenhavn
Lordag 30. maj Odense
Sendag 31. maj Arhus
Program offentliggores 2. april
GOD MORGEN ABE

Fredag 5. juni Arhus
Lardag 6. juni Aalborg
Lgrdag 13. juni Kegbenhavn
Sendag 14. juni Odense
Program offentliggores 15. april

GRON KONCERT

Fredag 10. juli Esbjerg
Lordag 11. juli Odense
Sendag 12. juli Arhus
Torsdag 16. juli Blokhus
Fredag 17. juli Vejle
Lordag 18. juli Naestved
Sendag 19. juli Kebenhavn
Program offentliggores 5. maj
SLOTSKONCERTER

Lordag 8. august Ledreborg
Sondag 9. august Ledreborg
Lerdag 15. august Frijsenborg
Sondag 16. august Frijsenborg
Sondag 23. august Sanderumgaard
Program offentliggores 24. marts

den vil 1 4r blive udbygget med sivel
kommercielle som mere holdnings-
preegede reklamer.

Kvalitet, vaerdier og
professionalisme
Muskelsvindfondens arrangementer
skal, som Marius Byriel opregner
det, opfylde tre mil: Give publikum
en stor oplevelse, profilere Muskel-
svindfonden, skaffe penge i kassen.
Nogleordene er altsd kvalitet,
vaerdier og professionalisme. Kvalitet
og vardier har Muskelsvindfonden i
irevis stiet for og gennemgiende
ogsd solgt med betydelig gkonomisk
succes, men konkurrencen pd mar-

| o |
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kedet er stigende, og Muskelsvind-
fonden selv har et voksende ind-
teegtsbehov. Derfor satser foreningen
1 dag pd alle aldersgripper med sta-
digt mere malrettede arrangementer:
Aberock til bernene, storbyrock til
de unge, familierock til dem mellem
ung og gammel, populerklassisk til
de modne mellemlag.

“Vi har til stadighed udviklet
flere typer arrangementer til for-
skellige malgrupper. Det har givet
en stor 3bning til et meget bredt
sponsorfelt, si vi i dag har et tilbud
til snart sagt ethvert produkt og en-
hver virksomhed,” fastslir Marius
Byriel. B

-

Marius Byriel, indsam-
lingschef: "I dag

har vi et tilhud til
snart sagt ethveit
produkt og enhver
virksorhed. ”
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Af Steen Bille
Foto: Michael Bo
Rasmussen/Baghuset

Jes Dahl Jensen har
selv veret med til at
udvikle en joystick-
styret rampe, der giver
ham mulighed for at
spille bowling i Blok-
hus.
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Bowling er tidens hit

Bowlingsporten stormer frem som idretsgrenen, der kan tilbyde fysisk handicappede
savel konkurrence som socialt samver blandt andre mennesker

Et lille vrid pd knappen og den
tunge, morke kugle begynder at
rulle ned ad rampen, ud pi banen
og de 10 meter ned mod keglerne,
der riber pd at blive veltet. Tilbage
sidder Jes og smiler tilfreds ved synet
af 10 veltede kegler.

Jes Dahl Jensen pd 23 er sammen
med sin tre ir xldre bror Kent fra
Blokhus to af bowlingsportens nye
entusiaster. ‘

Da idretsgrenen for alvor duk-
kede op for fire ir siden, blev den
primert dyrket af udviklingshem-
mede. [ dag er der udviklet flere for-
mer for ramper, si fysisk handicap-
pede kan vaere med.

Det seneste skud pé stammen er
siledes en jysk holdturnering for
handicappede med 36 tilmeldte tre-
mandshald.

Et stigende antal klubber inden
for Dansk Handicap Idrats-Forbund
tilbyder bowling for fysisk handi-
cappede, og 80 bowlingspillere har
allerede meldt sig til DHIF’s store
handicapidrets-festival i Aalborg i
slutningen af maj.

Kent Dahl Jensen siger om ud-
viklingen: “Hvor jeg
for mitte ngjes med at
vare tilskuer, nir mine
kamumerater var ude at
bowle en lordag aften,
kan jég nu vere med
selv. og dyrke den
samme sport som de
gor.”

Det var rent tilfel-
digt, at de to bredre
kom til at spille bow-
ling i det lokale Beach
Bowl center i Blokhus.
Centrets pedel Jorgen
Hansen s dem ofte
som tilskuere i deres
el-kgrestole.

“For et ar tid siden

j (+-]

spurgte jeg dem si, om de ikke
havde lyst til at spille med. De sva-
rede, at det umuligt kunne lade sig
gore. Men jeg gik i gang med at
konstruere en rampe, der kunne sty-
res ved hjelp af et joystick,” fortael-
ler han om starten i Blokhus.

Jorgen Hansen fortsztter:

“Siden begyndte Jes og Kent at
hjzlpe mig med at udvikle en
rampe, der ville gore det muligt for
selv steerkt svaekkede handicappede
at bowle.”

Den paradoksale eksplosion

I dag har bowlingcentret i Blokhus
kebt seks ramper af pedellen, der
hiber at kunne szlge modellen til
udlandet om trekvart ir, nir han har
erhvervet sig patentrettighederne til
den.

Den “hjemmelavede” rampe i
Blokhus kan ogsd ses som et sind-
billede pd det paradoks, der er vok-
set frem 1 kelvandet pid bowling-
sportens ecksplosive vaekst blandt
fysisk handicappede.

P3 den ene side dbner den lokalt
producerede rampe nye muligheder
for handicappede rundt om 1 regio-
nerne. Elementet af konkurrence ved
Blokhus-rampen opstir, nir rampen
glider ud af kurs, si snart kuglen rul-
ler fra rampe ned pi banen. Hvor-
efter den skal indstilles pi ny.

P4 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 mendene bag holdturne-
ringen og bowlingsportens vakst
blandt handicappede er Herluf
Simonsen, DHIF’s amtskonsulent i
Ringkgbing Anit. Han forklarer val-
get af rampe med “bold-kontakten”.

“Ved de andre bowlingramper,
vi kender, rorer spillerne ikke ved
kuglen. Det mener vi er ngdvendigt
for at kunne kalde det en sport, ogsi
selv om vi risikerer at udelukke
nogle fi spillere, fordi de end ikke
magter at skubbe til kuglen med
panden eller med en pind.

Glasfiber-rampen er valgt, fordi
den sikrer storst mulig sportslig ud-
foldelse for flest mulige handicap-
pede”’

“Jeg kender ikke glasfiber-ram-
pen, men jeg insisterer alligevel pa, at
Blokhus-modellen er den bedste til
muskelsvindramte,” erklzrer Jes Dahl
Jensen med tanke pd de mange med
muskelsvind, der ikke har kreefter til
selv at skubbe kuglen ned ad rampen
med haender eller hoved.

Forsinket fallesskab
Uenigheden argrer en anden amts-
konsulent. Jan Johansen i Arhus 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 1 dag.

“Vi burde have udviklet et set .

standardbetingelser, da sporten be-
gyndte at vinde frem. Nu skal vi i
stedet bruge det naeste halve r pi at
definere de nye normer i bowling-
spillet, sd alle kan mades pi lige fod,”
siger han.

Det samme mener bestyrelses-
medlem i DHIF Aalborg Jan Sgren-
sen, der ser bowlingsporten treckke
mange nye ansigter til klubben:

“V1 har forelgbig sat to stavne-
datoer i kalenderen, vi har ansat to
treenere til at vejlede spillerne, og vi
er aktive i holdturneringen. S3 vi ser
ikke bowling som noget, man kun
spiller pd vej til en fest. Vi ser tvacrti-
mod bowling som én idraetsgren,
hvor folk pa lige fod med alle andre

kan konkurrere pa scoren, selv om det
da ogsd handler meget om at vaere
sammen med andre mennesker.”

En vigtig holdidrat

I Vejle sidder Aase Hansen som
DHIF’s amtskonsulent. Hun ser ogs
bowling som en sport i rivende ud-
vikling, selv om den nogle steder
bremses af darlige adgangsforhold
for kerestolsbrugere i byernes bow-
lingcentre.

“Men der er en sterk social facet
i sporten. Bowling bringer de han-
dicappede ud af de sm4, stemnings-
forladte gymnastiksale og idraetshal-
ler, hvor de ofte dyrker deres idraet
isoleret fra andre mennesker,” frem-
hever hun og fortsztter:

“Nir handicappede begynder at
bowle, kommer de ud blandt andre
mennesker for at dyrke den samme
idret som raske. Bowling bliver
miéske den idratsgren, der kan lokke
nye handicappede til at dyrke idraet.”

Indtil videre har bowlingsporten
kun udviklet sig vest for Storebealt.
Centrene i Kgbenhavn er ikke han-
dicapegnede og kun i nogle f3 sjeel-

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

DHIF’s amtskonsulent i Vestsjael-
lands AmtVibeke Lund kan kun for-
klare det med to ting: Dels de util-
gengelice bowlingcentre, dels at
idretslederne og konsulenterne har
satset pd dndre felter inden for idraet-
ten. )

“Teg har heller ikke haft nogle
henvendelser om bowling, men det
vil miske komme, nir flere finder
ud af de muligheder, sporten giver
dem for at dyrke idret sammen med
deres kammerater. Jeg tror nu nok, at
bowlingspillerne i forste rekke vil
komme fra gruppen af aktive idrats-
udgvere, som flytter fra idretsgren
til idraetsgren, nir noget nyt dukker
op,” siger hun.

Konkurrencelysten lever
Tilbage i Blokhus sidder Jes og Kent
Dahl Jensen i deres el-kerestole og
nyder at spille bowling den ene gang
om ugen sammen med 40 andre til-
meldte muskelsvindramte, spastikere,
plejehjemsbeboere og andre be-
vegelseshemmede.

Her er det ikke DHIFE som leder
treningsturneringen, men Pandrup
Firma- og Familie Idret (PFFI).
Foreningen stir i forvejen for fami-

lie- som seniorbowlingen i centret
i Blokhus.

“Vi serger for at sikre et element
af konkurrence, selv om vi i fgrste
omgang opfordrer spillerne til at
forbedre deres personlige gennem-
snitsscore fra uge til uge. En dag vil
vi preve at udarbejde en form for
handicaptal for uens spillere, si de
alle kan spille mod hinanden i en
turnering,” forklarer formanden for
PFFI Sgren Jensen.

Den dag gleder en ny spiller
som Jes Dahl Jensen sig til.

“Det bliver nok lidt kedeligt i
lengden kun at konkurrere med sig
selv, som jeg gor 1 gjeblikket,” er-
kender han og tilfgjer:

“Jeg vil hellere dyste mod andre.
Derfor hiber jeg, at vi kan udvikle
bowling til at blive en decideret
idretsgren, selv om vi stadig skal
gore alt for at bevare den sociale side
af spillet.” n

9

Bradrene Kent (tv)
og Jes Dahl Jensen
ser de joystick-styrede
ramper som mere vel-
egnede for muskel-
svindramte end glos-
fiber-rampen.
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Muskelsvindfonden er sammen med
Unicef Danmark og Ridet for Stgrre
Feerdselssikkerhed ved at undersage
mulighederne for at skabe et mange-
sidet kulturcenter i Kebenhavns syd-
havn. Fokus skal vare pi bgrn, lige-
som et eventuelt overskud skal
kanaliseres til de deltagende organi-
sationers bgrneaktiviteter.

Der er tale om et 70.000 kvm
stort omride, Sluseholmen, med tre
store pakhuse, som Kgbenhavns Havn
har stillet til ridighed for organisatio-
nerne. Projektets arbejdstitel hedder
“Slusen —Vejen til nye oplevelser”.

Men ét er at rdde over et stort
areal 1 et indtil videre ret trosteslost
havneomride, noget andet er at i
lgbet baeeredygtige aktiviteter i gang.

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

Et hovedformil, ud over at re-
prasentere medlemsorganisationene
over for polittkere og myndigheder,
er at udvikle en sikaldt Code of
Conduct, det vil sige et st ctiske
spilleregler for, hvordan man mai
indsamle penge. Initiativtagerne fo-
restiller sig ligefrem en certifice-
rings-ordning med et tilknyttet logo,
et “blit stempel” som en anerkendt
fundraiserorganisation.

[nstitut for Muskelsvinds afdeling i
Kobenhavn flyttede i december til
store, lyse lokaler 1 Diakonissehuset
Sankt Lukas Stiftelsen i Hellerup.
Den hidtidige adresse i Brendby
mitte forlades, da Kebenhavns amt
selv skulle bruge stedet.

Vi kan hilse og sige, at medarbej-
derne bestemt ikke er kede af byttet.
[kke alene er de glade for mere plads,
de har ogsd fiet rare og interessante
naboer i det store bygningskompleks
. Hellerup. Ikke mindst husverterne

Og inden dét overhovedet kan lade
sig gore, er der en lang rekke for-
hold, som skal afklares, fortzller Peter
Sand, projektleder i Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling.

Lokalplanen for omridet skal
@ndres, 1 gjeblikket tillader den ikke
handel pd omrddet. Arealerne er
palignet ejendomsskatter pd to mio.
kr. arligt, et belgb som de deltagende
organisationer ikke har nogen mu-
lighed for at betale.

“S4 forst og fremmest kraeves der
en politisk bearbejdning,” fastslir Peter
Sand, som er i gang med en mere ud-
torlig projektbeskrivelse til Kgben-
havns kommune.

Hvad skal der s foregi i Slusen,
ndr og hvis? ’

RUNDT OM FONDEN

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

Mange relevante organisationer
i Kgbenhavn har allerede vist stor
interesse for mulighederne 1 omri-
det, oplyser Peter Sand.

Det er ikke tanken, at der skal
fremlegges et fuldt ferdigt forslag
med detaljeret angivelse af hver kva-
dratmeters anvendelse. Man vil i
forste omgang prove sig frem med
en blanding af faste aktiviteter og til-
bud, krydret med ugentlige eller
minedlige storre begivenheder. joj

e
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Projekt
Slusen

“Idéen har uformelt vaeret pd
dagsordenen de seneste tre-fire r,
men nu spores der en klar vilje blandt
adskillige organisationer til at satte
det pi skinner,” siger indsamlingschef
Marius Byriel, Muskelsvindfonden.
Han sidder 1 en arbejdsgruppe, der
skal przcisere opgaverne for sam-
menslutningen og se nermere pi
okonomi og betingelser for medlem-
skab.

Indtil videre defineres milgrup-
pen som humanitere og kulturelle
organisationer eller organisationer,
der har til formdl at fremme miljo-
og naturbeskyttelse. Samtidig skal

selv, stiftelsens sostre, som blandt
meget andet driver et stgrre hospice.

Indtil 1992 var der hospital og
sygeplejeskole i diakonissehuset. Det
offentlige sygehusvaesen havde da
ikke lengere brug for stedet, og
sostrene mitte ud at finde lejere til
10.000 tomme kvm. Her bor i dag
flere organisationer inden for social-
og sundhedssektoren samt special-
leger og diverse terapeuter. Blandt
naboerne til Institut for Muskelsvind
er organisationen Laeger Udén

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

Blandt de avrige formal med en
sammenslutning nzvnes 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 igvrigt.  joj

Forenede
fundraisere

Granser, som Muskelsvindfonden
samarbejder med pi Gron Koncert.

-

Skiltemaleren var ikke ble- JIISS
vet feerdig endnu, da 2
Muskelkrafts fotograf kom
Sforbi, sd Susanne Jakob-
sen mdtte ngjes med at
praesentere det hjemme-
lavede facadeskilt sam-
men med kollegerne i
Institut for Muskelsvind,
afdeling @st.

Foto: Kirsten Fich Pedersen &

Nyt domicil
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Muskelkraft har ansat fire bernejournalister, som frem-
over skriver artikler til hvert nummer af bladet.

Born pd banen hed den annonce, vi bragte 1 efterdret,
for at finde ud af, om der fandtes skriveglade bern med
mod pi at fortwlle historier for sjov og for alvor. Histo-
rier for bern og voksne.

De fandtes, og nu er de her! Vi fik syv meget fine
ansggninger, og valget faldt pi de fire, som her praesen-
teres.

Faste bgrnesider, skrevet af bern, er nyt i Muskel-
kraft. Vi skal sikkert prove os frem det nzste irs tid,
inden vi finder en form og et indhold, som vi og leserne

Naja Deurell
Naja er 13 dr, bor i Hvidovre og
gar i 7. klasse pd Norregdrdsko-
len. Hendes storste interesser er
musik (idol: East 17), byture og
venskaber. Naja har muskel-
svindsygdommen facio-scapulo-
humeral muskeldystrofi.

Sarah Glerup Kristensen.
Sarah er 12 dr, bor i Nykobing Falster og
gdri 6. klasse pd Sundskolen. Hun holder
meget af at se film, leese og skrive. Desuden
spiller hun el-hockey og er elev i malersko-
len Guleradderne. Sarah har muskelsvind-
sygdommen kongenit myopati.

Borneredaktionen

er helt tilfredse med. Forelgbig har vi valgt at behandle
et afgrenset tema i hvert nummer. Plus en side med lost
og fast fra berns hverdag. Muskelsvindberns hverdag
forst og fremmest. Til hvert tema tegner/maler en elev
i Muskelsvindfondens malerskole Gulergdderne en il-
lustration.

Temaet denne gang handler om at drille og blive
drillet. Vi har mange idéer til andre emner, men det har
leserne uden tvivl ogsd! Derfor vil vi vere meget glade
for forslag. Ligesom lzserbreve og debatindlag er yderst
velkomne. Tkke mindst fra bern.

Jesper Hoy Jakobsen.

Jesper er 14 dr, bor i Redovre og gdr i 7. klasse pd Nyager-
skolen. Han er vild med at spille el-hockey. Boger, tegne-
serier, computer og mustk er andre store interesser. Jesper
har muskelsvindsygdommen Duchennes muskeldystrofi.

Isak Kornerup Houe

Isak er 12 &, bor i Stautrup ved Arhus og gér i 6.A pd Hojvangskolen.
Han bruger fritiden pd at laese boger, spille computer, klaver og keyboard.
En anden stor interesse er softball, hvor man skyder pd modstanderen

med plastickugler. Isak har muskelsvindsygdommen kongenit myopati.

13

Af Jorgen Jeppesen
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Kristoffer Steen, 13 dr
og elev 1 Muskelsvind-
fondens materskole
Guleradderne, har
malet om emnet
dnlleri.

-
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Det er ogsd en mdde at snakke pd

Af Isak K. Houe

Muskelkraft 1/98

Nasten alle bern har nok oplevet, at en eller anden belle
begynder at ribe noget, der sdrer. Og s3 gir det lgs. Man
begynder méske at lobe efter ham, men for det meste mi
man opgive, for af en eller anden grund er det nesten
altid dem, der lgber hurtigst, der driller, og det er tit dem,
der lgber langsomst, der bliver drillet mest. Méske be-
gynder man at graede og henter en lerer. Det er nok mest
pigerne. Drengene vil hellere tage sagen 1 egen hind.

Jeg er blevet drillet en del. Det starter gerne med, at en
bestemt dreng kalder mig et eller andet, som gor mig
vred. S4 leber jeg efter ham, men jeg er handicappet. Jeg
lober ikke si godt. Han riber provokerende ting, mens
han lgber vak, og han driller mig med, at jeg ikke kan
fange ham.

Somme tider starter det med, at han vrenger ad det,
jeg siger, men det tager jeg nu ikke s3 tungt. Somme tider
er der andre, der er med til at drille, men det er nasten
altid ham, jeg fortalte om for, der er hovedmanden.

Nogen fra klassen under mig drillede mig engang. De
ribte ting efter mig, og nir jeg kom forbi, leb de ind i mig
bagfra og skubbede til mig.

Noget sandt i det
Nir jeg bliver drillet, bliver jeg vred og siret og fir lyst til
at hae'vne mig. Hvis jeg fir fat 1 dem, niver jeg dem hirdt.
Jeg ved ikke, hvorfor de driller mig? Jeg har selv provet
at drille, men alts3 ikke groft. Kun sméifornermelser. Det
er sjovt at fange folk pa det, de siger. Nir jeg driller, s er
det for sjov. -
Det kommer ogsi an pi, hvad man mener med at
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drille. Eeks. kunne man stjele en ting og gemme den,
indtil ofret har opdaget, at den er vk og leder efter den.
S4 kan man sige, at man har taget den. Man kunne ogsi
sige noget — lave om pé det, den anden siger — foje noget
til, fordreje det der bliver sagt, og som kan misforstis.

Jeg teenker ogsd pd, hvem det er, der bliver drillet? I
klassen er der to piger, som nogle af drengene driller. Hvis
pigerne hopper'i elastik, s skubber drengene til dem. De
larmer og forstyrrer dem. De andre i klassen synes vist
nok, at det er sjovt, og nu, hvor jeg teenker pi det, s3 tror
jeg, at de miske gor det, fordi de gerne vil 1 kontakt med
pigerne?

Dét fir mig til at huske, at drengene driller mig mere,
nir jeg forseger pi at komme i kontakt med dem, end nir
jeg er ligeglad med drengegruppen.

At drille er nok ogsi en méde at snakke pd.To, der er
sammen, kan godt drille hinanden lidt — med sm3 be-
markninger 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 af det, man mener. Man
kommer tit frem med, at den anden har en mikroskopisk
lille hjerne. Men det er ikke for alvor.

Alligevel er der noget sandt i det, der bliver sagt. Man
kan godt drille en, der somme tider er lidt langsom i op-
fattelsen med at sperge: “Fisede den ind?™.

Nogen gange siger man sandheden, nogen gange siger
man lige det modsatte. Nir venner driller hinanden, si
siger de noget om den andens fejl pd en rar mide, mens
man i det ondskabsfulde drilleri haenger den anden ud.

Benjamin, er du nogensinde blevet drillet i skolen?

“Ja, lidt. Det har nok veret mit temperament, der har
gjort det. Nu har jeg altsd gdet p tre skoler, og det var
nok verst pd den anden skole.Det er den sterste, jeg har
giet pd, og der var ikke s godt et ssmmenhold. Dengang
gik jeg sammen med en, der hed Niels, og han var ikke
seerlig “in” 1 sin klasse, og vi blev drillet, nir vi gik sam-
men. Jeg kan huske en situation, hvor der var omkring
tyve, der var oppe at pege fingre ad os, og det var tem-
melig ubehageligt. Det var klassen oven over. Lidt senere
trot jeg ogsd, at de drillede mig pd grund af mit tempe-
rament, for nir jeg bliver drillet, s bliver jeg meget gal.
Der er nok nogen, der synes, at det er ret sjovt at se pd.
S3 har jeg fiet at vide, at jeg bare skal ignorere dem, men
det kan jeg ikke ret godt, og sd er der jo nogen af os, der
er noget lgse 1 hindleddene ... (griner).”

Benjamin Ask Simonsen er 13 &r og gir i 6. klasse i
Mellerup skole. Han er let spastisk.

Har du provet at gore noget for at undgd at blive drillet?

“Ja, altsd det med at lgbe efter dem og sli dem. Men
det har ikke varet fuldstendigt ekstremt pd noget tids-
punkt.”

Der er altsd ikke blevet braekket nogen nakker eller sddan
noget?

“INej, der skete ikke noget serligt.”

Driller du, eller har du pravet at drille?

“Det mener jeg ikke, at jeg har”

Jeg har aldrig selv haft de store problemer med mob-
ning, for selv om der burde vere masser at drille mig
med, har jeg altid klaret mig ud af det med et hurtigt
modangreb, enten med ord eller ved simpelthen at kore
folk over! Det kan simpelthen ikke betale sig at drille
mig, for man fir bare igen af samme skuffe, som regel
vearre. Det har alle pd min skole fundet ud af, inklusive
dem i de store klasser.

Men jeg kan godt blive siret.

Eeks. da jeg var mindre, og stadigvaek kunne gi. Jeg
gik ret specielt, for at kunne holde balancen. Dengang var
der mange af de storre elever, der efterlignede min gang.
Det var brandirriterende,og jeg blev ret ked af det. 83 var
det en dag, at jeg “kom til” at smide en tus-holder af trz
i hovedet p3 en af dem der drillede. .. Det hjalp faktisk!

Det verste, der nok er blevet sagt til mig, kom fra en

-af de populzreste drenge i min klasse. Han er ret kvik,

og utrolig svar at svare igen til. Jeg kan ikke helt huske
sammenhangen, men jeg har sikkert kommenteret, at
nogen har fiet en ny keereste. Sagt tillykke, tror jeg. Og
s3 var Lasse der: ”"Nih ja, du vil jo aldrig komme til at fi

1”?

nogen kareste, Sarah!” Den gjorde ondt.

BORN PA BANEN
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Sd laenge det er sjovt

Aldrig nogensinde?

“Det lyder usandsynligt ...(tznker sig om)... nej, ikke
pd den der onde méde. Jeg har lgbet efter folk for at slas
med dem. Ogsi for alvor. Men ikke det, man forstar ved
at drille”

Huvorndr har du sé gjort det?

“Sidst jeg kan huske, var det en fra klassen, hvor jeg
gir nu. En, der kan vere slem til at drille. Det starter
sidan lidt morsomt, sidan med at han tager gas pa folk.
Men si gik han lengere og lengere ud, og jeg blev ved
med at sige, at han skulle stoppe. Det ville han ikke. Jeg
tror, det korte en time. Han blev ved og ved, og si blev
jeg til sidst s3 gal, og sd fik han en pd hovedet.”

Synes du, man slet ikke skal drille?

“Det kommer an pi ... at drille, det er jo et negativt
ord, ikke? Men man kan jo ogsd lave sidan noget med at
sige “Din gamle raver”. Mest for pjat, og det synes jeg er
i orden. Men jeg synes, folk skal holde op, nir der bliver
sagt stop, nu er det ikke sjovt lengere.”

Huad er forskellen pd det morsomme-og det ondskabsfulde
drilleri? ‘

“Det er svaert at definere, men det er ondskabsfuldt,
nér en person ikke kan lide det. S3 lenge den, du dril-
ler, ogsd synes, det er sjovt, sd er det i orden. Jeg tror
egentlig ikke, at de, der driller, er onde, men de kan ikke
se, hvorndr det er, man er rigtig gal”

Af Isak K. Houe

Rangfolger og magtkampe

Iser nir ham, der driller, er den fyr de fleste piger i
klassen svaermer for, og som man selv har veeret vild med.
Ham, der sammen med de populareste piger bestemmer,
hvem der er inde i varmen, og hvem der er udenfor.

Private grenser
Meget drilleri kan sagtens vare uskadeligt eller mor-
somt. Det kan ligefrem vare en god mide at omgis pa i
en gruppe. Det er tit spontant. Den, der driller, har ikke
tenkt videre over det forst, og man prover ikke pa at
sire hinanden. S3 lenge det ikke hele tiden er den samme
person, det gir ud over, og sd lenge det bare er jokes og
ikke ondskabsfuldheder, s er det sjovt og harmlgst.
Men det kan ogsd vere anderledes. Hvis det altid
rammer den samme, og hvis personens private grenser
bliver overskredet med drilleriet, sd det sirer — altsd hvis
der bliver lavet sjov med noget, man selv tager meget al-
vorligt — s§ bliver drilleriet til mobning eller chikane.
Hvis man bliver drillet pd den made, reagerer man
ofte desperat for at stoppe det. Man gir i angrebsposition
for at beskytte sig. Det kan den, der driller, udnytte:
”Hvor er du altsi barnlig! Kan du ikke tage lidt sjov?
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Af Sarah Glerup

Kristensen
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Har du ingen humor?”. P4 den mide pipeger vedkom-
mende, at den anden er mindre fornuftig og mindre
vaerd end ham selv. Derfor har den anden godt af det!
De andre synes derfor, at det OK, og si fir drilleren
sympati, opmarksomhed og forbedret sin magtposition.
Her bliver drilleriet brugt i en magtkamp. Den slags
foregir overalt, ikke kun 1 en skole.

Jagt pa popularitet

Hvad er det, der gor, at en person bliver populer? At
nogle fi personer kan bestemme, hvad der er hot stof, og
hvad der er barnligt, yt? Hvordan kan en enkelt eller
nogle fi populere personer fi en hel gruppe til at rotte
sig samumen mod nogen? Gar de andre med pi det, fordi
de synes, at ofret har fortjent det? Eller gor de det bare,
fordi de er bange for selv at blive ofre for et eller andet
ledt pifund naeste gang?

Der er helt sikkert en rangfolge i en klasse, ja man kan
nzsten stille folk op 1 rekkefolge efter popularitet. Og der
er hele tiden kamp om at komme lengere frem i rackken
cller undgd at ryge lengere tilbage. Det grove drilleri er et
vaben 1 kampen. Ud over at drille 8benlyst kan man ogsi
bagtale eller holde folk uden for fellesskabet.

Det kan ske, at en person lidt nede i rekken starter
med at bagtale en anden person. En, som ikke er uden-
for, men heller ikke er specielt populer. Eeks. en popu-
lzer persons bedste ven. ”@v, hvor er hun dndssvag! Hun
skal altid bestemme det hele! Og sd tror hun, at hun er
sd smart! Sidan en snob!” Nir det er sagt tilstraekkeligt
mange gange, vil de fleste efterhdnden synes, det er rig-
tigt. De er jo ogsd jaloux. Og sd gir det ud over offeret.
Man er plat, hvis man vil vaere sammen med en plat
person. Altsa, kan offeret ende i den situation, at ingen
lengere vil vaere sammen med ham. Ikke engang éns
bedste ven. Og sd kan en af de andre snuppe offerets

- ww

Drille Djaevlen

Af
Jesper Hoy Jakobsen
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Stefan gik ned ad gangen, nu kom han for sent endnu en
gang. Bare han nu ikke medte Nick og Anders, de dril-
lede ham nzesten altid.

Nu var han kun halvtreds meter fra deren, og han
havde heldigvis ikke medt Nick og Anders endnu. “Der
har vi jo den lille Stefan!”. Stefans tanker blev afbrudt af
et rib, hvem var det, der ribte noget? Han vendte sig om
og s4, at det var Nick og Anders, der stod nede i den
anden ende af gangen. Stefan lgb hen ad gangen, samti-
dig med at han kiggede efter Nick og Anders, der lab
efter ham. Stefan spurtede hen imod dgren, men det var
ligesom om, at gangen blev lengere og lengere.

Lige pludselig kunne han se en anden dreéng, der kom
lgbende imod ham. Men vent nu lidt, drengen lignede jo
ham selv p4 en prik. Men nu begyndte drengen at @ndre
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plads i rangfelgen, miske endda gi hen og blive bedste
venner med den populere person.

Forsta hvad der sker

En anden mdde, man kan kampe for at komme lengere
frem i rekken pd, er at holde en fest, hvor man kun in-
viterer de populereste med og ikke deres venner. Og si
huske at tale en masse indforstiet om festen i skoletiden:
”Aj, kan du huske det-der-du-ved-nok 1 gir? (fnise) Det
var bare si fedt!” Og hvis nogen si gerne vil deltage i
samtalen, bliver der svaret: “Tkke noget!”

Jeg har provet at blive mangvreret ud pd et sidespor.
Min bedste veninde var den populereste pige 1 klassen, og
jeg var nok kun populzr dengang, fordi jeg var ven med
hende. S3 kom der en ny pige 1 klassen og lavede opbrud
1 rangfolgen. Stille og roligt blev jeg skubbet ud. Hun blev
bedste veninde med min veninde, og sd var jeg helt alene.

Jeg har ingen rigtig plads lengere og keemper heller
ikke om at f3 det. Jeg er holdt op med at tale om andre,
jeg hjzlper med opgaver, nir de andre beder mig om
det. Men ellers er jeg faktisk bare mig selv. Jeg siger min
mening, hvis den ikke skader andre. Bare fordi de andre
kan lide Spice Girls, kan jeg da godt finde pé at sige, at
jeg synes, at deres musik er raedselsfuld!

Jeg er ikke med til fester. Nu kan jeg godt nok ikke
danse (det ender altid med, at jeg karer nogen over, nir
jeg prover), men jeg kan godt lide fed musik, s 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 gir ud pd —slir de op med dagen efter, sd det be-
tyder nok ikke det store. Jeg er blevet accepteret i felles-
skabet. Der er faktisk ikke nogen, jeg er uvenner med.
De andre gider endda at vente pa mig!

Magtkampe rammer ikke en s3 hardt, hvis man for-
stir hvad der sker.

udseende. Drengens hud begyndte at blive meget rad,
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 djevlen, kom flyvende
imod Stefan. Hvad skulle han nu gere? Nick og Anders
kom lgbende fra den ene side og demonen fra den
anden. I det samme faldt Stefan. Djevlen kastede sig over
Stefan.

Stefan vignede op. Han 13 badet i sved. Endnu et ma-
reridt, i morgen mitte han nok stoppe med at drille Nick
og Anders. Det var nok bedst at legge sig til at sove igen.

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

Det var godt, han var sd tret, ellers havde han nok set
den djaevel, der stod ude foran vinduet,

Handicap behover ikke
andre ens personlighed

Og manen er lavet af gron ost
Af Susan Quinlan

Dansk Handicap Forbund, 1997
61 sider, 99 kr.

Bogen handler om Seren, som er en
dreng pd 12-13 3r. Han kan ikke gi
og sidder derfor i kgrestol. Men
selvom han er handicappet, er han
med til alt det samme som hans to
gode klasseckammerater, Mille og
Thomas.

Bogen er delt op i tre historier,
hvor man ialt folger Seren og hans
venner 1 ca. syv dage. [ forste histo-
rie skal klassen spille et teaterstykke,
som handler om to unge, som ikke
mi vere kerester, men de mangler
to, som vil spille hovedpersonerne.
Seren sperger Mille, om de skal
melde sig. Hvad skal hun svare? Sige
nej, for at undga at blive drillet, eller
ja, som hun inderst inde helst vil?

I anden historie mgder Sgren en
pige, som hjzlper ham igennem en
af dagens forhindringer. Og tredje og
sidste historie handler om tyveri og
drgmmen om en basketturnering.

I alle tre historier kan man sterkt
fole venskabet imellem Seren og
hans to gode venner. Hvis nogle ge-
nerer Sgren, forsvarer Thomas eller
Mille ham, og hvis Thomas eller
Mille har nedtur, muntrer Sgren
dem op.

Jeg synes, at bogen er egnet til
unge mellem 9 og 13 ér. Den er et
godt eksempel pi, at man sagtens
kan have det sjovt, selvom man sid-
der i kerestol. At vaere handicappet
er ikke altid lige let, specielt ikke
hvis man er athengig af en kerestol.
Men det behgver ikke ®ndre ens
personlighed.

Handicappede har ogsi brug for
at udtrykke folelser, bide glede og

At spille korestolshockey

Jeg spiller karestolshockey og har nu
gjort det i treethalvt dr og har veret
glad for det. Spillet er sjovt, og der er
fart over feltet. Der er to markspil-
lere, en milmand og et par udskif-
tere. Nar man er pd banen, gelder
det ellers bare om at spille godt sam-
men, og score nogle mal.

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

SRS kT
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Af Naja Deurell

sorg. Derfor skal man ogsd behandle
dem som alle andre — med respekt.
Men det er ikke alle, som gor det, og
derfor er det godt at have nogle
gode venner, som kan statte én.

Og det viser bogen — bide med
tekst og tegninger. Det er en god ide
at lzese denne bog, hvis man selv er
handicappet, eller hvis man har en
ven, som er handicappet.

kan man vinde DM 1i kerestols-  Af
hockey og f3 medaljer, diplom og en  Jesper Hay Jakobsen
pokal. Der bliver ogsd atholdt andre
turneringer i s@sonen.
S3 hvis du er til godt sammen-
hold, fart over feltet og samtidig kan
teenke strategisk, er spillet lige noget
for dig, og der er nok et sted i
nzerheden af dig, hvor der bliver
spillet korestolshockey.
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Gammel med muskelsvind

“Lldre er nulevende med vet til livskvalitet.”

PER OFFEER ANDERSEN, “AKTIVE SENIOR BORGERE” I NAKSKOV

67 ir og hvad s3? Spergsmilet bli-
ver relevant for flere og flere dan-
skere, og ikke kun for dem, der
kommer fra et arbejdsliv. Ogsé for
xldre handicappede pi fertidspen-
sion er spergsmilet blevet aktuelt.

Ifelge Danmarks Statistik wvil
hver fjerde dansker om 30 &r vare
over 60 ir. Antallet af aldre handi-
cappede vil ogsd stige — bide dem,
der har veret handicappede, for de
blev 67 ir, og dem, der bliver det
efter. Med den voksende xldre-
gruppe 1 samfundet vil der uvaeger-
ligt ske @ndringer 1 de politiske og
gkonomiske prioriteringer — alene
af den grund at pensionister efter-
hinden vil udgere en forholdsvis
storre del af de stemmeberettigede.

De xldre er med andre ord blevet
en gruppe, det er vard at sztte fokus
pa. Og det bliver der ogsi i disse ir.
Der tales om xldres livskvalitet og
livsindhold, seniorboliger, transport-
muligheder, aktiviteter m.m. Mange
fremhaver, at der bliver tale om en
ny generation xldre, som stiller
andre krav til tilverelsen og har
andre forventninger til deres alder-
dom, end man havde tidligere. “De
nye xldre” har veret vant til at leve
et aktivt liv, have ansvar og medind-
flydelse og vil ikke “ngjes” med en
dirligere kvalitet, blot fordi de er
blevet 67 ir.

“Ndr man bliver eldre, bliver man madt
af en mangfoldighed af organisationer og
institutioner, der pd en velfeerdsstatslig
facon vil hjeelpe én. Og man modes med
masser af tilbud om “sjasket” underhold-
ning, der bestdr af bingo, gamle viser og
ligegyldig smalltalk. Det hele er preget af
den antagelse, at celdre er nogle solle stak-
lex, der ikke kan selv. Og at kvalitet ikke
er nadvendigt, ndr det geelder den alders-
gruppe.”

_] OHAN FJORD _IENSEN, PENSIONERET PROFESSOR

Det samme gelder handicap-
pede, som med de forbedrede be-
handlingsmuligheder og levevilkir
generelt vil opleve at blive ldre end
tidligere. I de kommende &r vil sam-
fundet st3 over for flere og flere han-
dicappede, som har levet et selvsten-
digt liv bl.a. 1 kraft af hjelperordning,
bilordning og andre hjzlpeforan-
staltninger, og som nu er niet til den
almindelige pensionsalder. Hvad sker
der s3? Vil zldre handicappede have
mulighed for at leve det samme ak-
tive liv med de samme hj=zlpeforan-
staltninger, som for de blev 67 ar?

Problemstillingen omkring wldre
handicappede er blevet yderligere
aktuel efter vedtagelsen af de nye so-
ciallove, der treeder i kraft den 1. juli.
Ifglge den nugzldende lovgivning
er der ingen aldersmessige begraens-
ninger til f.eks. hjelperordning og
invalidebiler. Praksis har dog 1 nogle
tilfeelde vist sig anderledes.

“Gamle dor ikke af hverken fysiske eller
psykiske strabadser. De hay meget storre
tisiko for at do af mangel pd keerlighed,
af ensomhed og inakftivitet.”

ULLA BRiTA GREGERSEN, LEDER AF PENSIONIST-

STUDIEKREDSE I VIBORG

I mange kommuner, bl.a. Arhus,
har holdningen indtl rsskiftet 1997-
98 vearet, at en hjelperordning op-
hgrer, nir brugeren fylder 67 ar. Der-
efter har mulighederne for at fi
hjelp varet efter de almindelige reg-
ler for hjemmehjlp. Den @ndrede
praksis fra januar i ar skyldes, at det i
den nye lov om social service direkte
er formuleret, at hjxlperordningen
ogsi kan gxlde brugere over 67 ar,
hvis den er bevilget, for de blev 67.
Arhus Kommune har derfor valgt at
@ndre praksis allerede nu.

I de nye sociallove, der aflgser bi-
standsloven, er aldersgransen pi 67

ir flere steder direkte formuleret i
lovteksten. Eeks. opherer den ny led-
sageordning ved 67 4r. Muligheden
for frit at velge mellem at fi
hjemmehjxlp fra kommunen eller fi
udbetalt penge til selv at ansette
hjzlpere, nir man har fiet tildelt et
storre antal timer, gxlder ogsé kun op
til 67 ir. Og klageadgangen for hjem-
mehjelp m.v. er anderledes for og
efter, man har niet pensionsalderen.

“Alderdommen opfattes meget alminde-
ligt som den velfortjente hvile efter et travlt
og opslidende arbejdsliv... Men hvile, ny-
delse og bare det at have det rart, er fint og
nedvendigt, men dur ikke som permanent
indhold i tilveerelsen... Der skal legges
veegt pd aktivitet, for at man kan bevare sig
frisk, modtagelig og dben for genveekst.”
PER OFFER ANDERSEN, “AKTIVE SENIOR BOR-

GERE” I NAKSKOV

Endnu er det svart at vurdere,
hvordan de nye love vil udmente sig
1 praksis, bl.a. fordi vejledninger og
bekendtgerelser til lovene ikke er
ferdige. Men udviklingen vil blive
fulgt ngje af mange organisationer,
institutioner og andre, der har med
xldre-omridet at gore, deriblandt
ogsi Muskelsvindfonden.

I dette og de kommende numre af Mus-
kelkraft vil vi seette fokus pd celdre-pro-
blematikken.

Huyordan er vilkdrene for eldre med
muskelsvind, og hvad sker der pd omrd-
det? Til dette nummer har vi talt med
to eldre om deres situation, deres tanker
om alderdommen og hvad der er med til
at give dem en god livskvalitet.

I forbindelse med celdre-temaet vil vi
meget gerne have indleeg og kommentarer
fra leeserne, som kan veere med fil at skabe
debat om emnet. Indleg kan sendes til:
Muskelkraft
Kongsvang Allé 23, 8000 Athus C.
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En staedig gammel dame

84-drige Mulle Blechingberg klarer sig med fi timers hjemmehjeelp om ugen, fordi hun VvIL,

men det er urimeligt, at hun ikke kan fa mere hjelp, mener hun

“Fra hofterne og ned er jeg blevet
110 &r. Fra hofterne og opad kan jeg
ikke merke forskel. Jeg har de
samme interesser, de samme gleeder
og de samme gnsker. Jeg er ligesom
delt i to, hvor den gverste halvdel
ikke er blevet spor ldre”

Mulle Blechingberg sidder i sin
yndlingsleenestol 1 stuen og har sin
gangrollator parkeret foran sig. Uden
den kan hun ikke gi omkring i
huset, og selv med den kniber det
med balancen. Men hun klarer sig
fint, siger hun og vil ogsd klare sig.
Ikke mindst fordi hun vil blive bo-
ende 1 den gamle villa pa Slotsstien
i Snoghgj ved Fredericia, hvor hun
har boet 1 mere end 60 &r.

“Nogle gange er jeg selv for-
blaffet. Der mi jo vare noget galt,
ndr jeg stadig er lige lykkelig for
pxnt tej, ture, slik, bager, film .. ja,
der er ikke noget, jeg kan sige, at jeg
ikke er glad for mere. Det er ude-
lukkende krefterne, det er galt med.
Jeg bliver ikke tret i hovedet, men
jeg bliver treet 1 mine ben, min krop
og mine hender,” siger hun.

Mulle Blechingberg, 84 3r, hed-
der egentlig Camille til fornavn —
udtalt pi fransk: Kami’j. Men da
ingen hverken kan stave eller udtale
navnet rigtigt, foretrekker hun
Mulle. Det er nemmere.

Siden Mulle Blechingberg var 18
ar, har hun vidst, at hun havde den
sjeldné muskelsvindsygdom, Char-
cot-Marie-Tooth. Da hun var ung,
betgd sygdommen, at hun gik Lidt
anderledes end andre, men ellers
klarede hun'sig godt.

“Teg kunne da bide cykle til Fre-
dericia, svemme, ride og danse. Og
for nu at prale lidt s3 har jeg aldrig
siddet over en eneste gang til bal
nede pd badehotellet. Jeg mener, at
sd har jeg da ikke virket afskraek-
kende,” forklarer hun.
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Ikke rad til hushjelp

Ogsd som hjemmegiende husmor
med mand og to bern klarede Mulle
Blechingberg sig godt. Hun funge-
rede 95 procent normalt, siger hun.
Resten fik hun hjzlp til af sin mand,
selv om det ikke var almindeligt, at
manden hjalp til med det huslige.
Men der var ikke rid til at fi hjelp
i huset; og hjemmehjelp eksiste-
rende ikke dengang.

“Jeg kunne mdske have klaret
mig endnu lengere, hvis jeg ikke
havde brugt s mange krafter den-
gang,” siger hun og hentyder til, at
ryggen nok er blevet gdelagt af al
den vask 1 hinden. Men sidan var
vilkdrene jo dengang.

Forst da Mulle Blechingberg var
omkring 60 dr, og hendes mand
havde fiet konstateret darligt hjerte,
foreslog hendes lege, at hun segte
invalidepension. Det gjorde hun og
fik tildelt den mellemste invalide-
pension og det laveste plejetilleg.
Det klarede hun sig med, til hendes
mand dede f3 ir efter. Derefter fik
hun hjemmehjlp: Ca. fire timer om
ugen, eller 1 hvert fald timer nok til
at fi gjort rent i hele huset og hand-
let, husker hun. Siden er det giet
langsomt nedad med hjzlpen og
servicen.

“Nu har jeg knap én time om
ugen til rengering, og de ma ikke
handle for mig mere. Det er si for-
argeligt, og jeg er virkelig vred over
det. T det sidste halve 4r har de ikke
talt om andet i Folketinget end at
give flere penge til hjemmehjelpen,
men der er ikke kommet si meget
som en eneste ekstra person til
hjemmehjzlpen. Jeg har mistanke
om, at kommunen har fiet 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 pipege den forringede
service over for kommunen. Feks.
ringede hun, da hun fik besked om,
at hjemmehjzlperne ikke lengere
mitte kebe ind for hende.

“Da blev jeg gal. For hvad nu
hvis jeg ikke kunne komme pi apo-
teket, i banken eller pd posthuset?
Da sagde jeg, at det mi og skal [
gore for mig — og det fik jeg s be-
vilget. Men jeg skulle virkelig slds,
og de var sure i lang tid, fordi jeg
havde henvendt mig pd ridhuset.”

Et bad om ugen

Ud over den ene time til renggring
kommer en hjemmehjzlper et kvar-
ter hver morgen for at hjelpe Mulle
Blechingberg tgj, stremper og sko
p8, og hver tirsdag har hun fiet be-
vilget en times hjlp til at komme i
bad. Men hjzlpen er ikke sa fleksibel
som tidligere, synes hun. Hvis hjem-
mehjzlperen holder ferie, eller hun
selv har gaster pd netop den ugedag,
hvor hjzlperen plejer at komme, bli-
ver rengeringen droppet. Morgen-
hjelpen kommer kl. 7.30 hver dag,
selv. om hun gerne ville sove len-
gere. Nar man forst kommer 1 seng
efter midnat, fordi alle de gode film
i fjernsynet vises sent, sover man
noget si godt pd det tidspunkt, for-
klarer hun.

Heller ikke et ekstra bad i labet
af ugen, er der mulighed for. Det
spurgte hun om sidste sommer, da
det var varmt, og henviste til en
xldre mand, som hun vidste, fik bad
hver dag. Kunne hun ikke f3 bad
bare to gange om ugen?

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

For at kompensere lidt for den

manglende tid i hjemmehjxlpen har
Mulle Blechingberg ansat en privat
hjlp et par timer om ugen til ren-
goring. Mere har hun ikke rad til,
nir hun ogsd betaler en anlegsgart-
ner for at ordne den store have om-
kring huset. Til at handle for sig har
hun fiet en aftale med et ungt par,
der bor i nabolaget. De handler én
gang om ugen, og det har hun lert at
ngjes med, selv om det kan betyde, at
hun mi undvere ost en hel uge, hvis
hun glemmer at skrive det pa huske-
sedlen. Hendes son og datter har
ikke mulighed for at hjzlpe hende i
det daglige. Sennen er i Rusland, og
datteren bor 1 Kebenhavn.

Gammel med muskelsvind
Med alderen og udviklingen 1 mus-
kelsvindsygdommen er der efter-
hinden mange ting, Mulle Bleching-
berg ikke lengere kan.

“Jeg synes — og nu ma jeg rose
mig selv — at jeg er rimelig god til at
venne mig til alting,” siger hun, men
understreger samtidig, at der er stor
forskel pd bare at blive gammel og
at blive gammel med muskelsvind.

“Hvis du bare er gammel, kan du
have ondt i ryggen og have svaert ved
at gi. Men du kan gi. Og du kan
gore mange ting, og du kan frem for
alt gd rundt i dit hjem. Men nir du
har muskelsvind, m3 du overveje alt,
hvad du ger: Hvor du sztter dig, om
stolen er hgj nok, til at du kan
komme op igen, om gryden er let
nok, til at du kan lefte den op pi
komfuret, om tingene er for hgjt
oppe i skabet — og sidan kan man
blive ved. Det er svert at rede hiret i
nakken, fordi armene ger ondt, og du
kan ikke komme ned i din egen kael-
der. Hvis jeg bare var gammel, kunne
jeg gi baglens ned ad trappen.”’

Ogsi uden for huset kan Mulle
Blechingberg marke forskellen. Hun
kommer meget sjzldent ud — bide
fordi der er trapper op til huset, og
fordi hun ikke har nogen til at
skubbe den manuelle kgrestol, hun
bruger udendgrs. En elektrisk kore-
stol er ikke nogen lgsning, mener
hun, for hun ter ikke kore sidan en,
og der vil stadig vare problemer med
alle trapperne, uanset om hun ville
bruge den i byen eller i sit eget hus.

TEMA: ALDRES VILKAR

!
-

Netop trappen til forste sal i den
gamle villa har Mulle Blechingberg
for leengst mittet opgive at komme
op af. Derfor fik hun for nogle ir
siden installeret en trappeelevator.
Rundt om i huset er der desuden
adskillige hindtag, sd hun altid har
noget at holde fast i og stette sig til,
og 1 badekarret er der en badestol
med en elektrisk haevemekanisme.

At f3 de ngdvendige hjelpemid-
ler har aldrig veret et problem. “Dér
har de altid varet villige til at
hjelpe,” siger hun og banker under

bordet.

“Blikmad”
P3 grund af sin muskelsvind kan
Mulle Blechingberg ikke lengere
overkomme at lave mad, og hun fir
derfor hver dag sin varme mad fra
kommunen. “Blikmad” kalder hun
den, fordi hun synes, den er bide ke-
delig og fantasilgs. Men der er ikke
andre muligheder, si hun har veret
ngdt til at affinde sig med det —lige-
som med alle de andre ting, hun
heller ikke kan mere.

“Der er jo tusindmange ting, jeg
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“Jeg er ligesom delt i
to, hvor den averste
halvdel ikke er blevet
spor @ldre,” siger

o Mulle Blechingberg.
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Huset er fyldt med minder fra et langt liv, og
derfor vil Mulle Blechingberg kaempe til det sidste
Jor at blive boende.

ikke kan. Jeg kan ikke tende op i
pejsen, jeg kan ikke rede sengen til
min sgn, nir han kommer hjem til
jul, s& han kan se, at han er velkom-
men, eller bage smikager. Jeg ville
ogsd gerne have mange potteplan-
ter, men jeg kan ikke vande dem,
fordi jeg ikke kan lgfte vandkanden
op til karmen. Jeg kan ikke vaske
mine strgmper og hange dem op
eller tage i byen og selv valge mit
tgj 1 forretningen — ja, det er lidt
svaert at huske alle de ting, jeg gerne
ville kunne,” siger hun, men har ef-
terthinden vannet sig til, at sidan er
det. Det fir hende 1 hvert fald ikke
til at miste livslysten.

“Jeg mener ogsé, at man skal
gore problemerne til opgaver og si
forsage at lgse dem i stedet for at
sette sig ned og vente pd, at andre
gor det.”

Nir Mulle Blechingberg taler
om livskvalitet, og hvad der betyder
noget for hende, nevner hun aller-
forst det at bo i den gamle villa.
Huset er fyldt med minder og ting,
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hun har arvet, og sd er der “lebens-
raum”, kalder hun det. Selv om det
er luksus, fordi det er dyrt bade
skatte- og reparationsmeessigt, vil
hun hellere spare pa kekkenrullerne
og onske sig praktiske ting til huset
i jule- og fedselsdagsgave end flytte
derfra.

En god kammerat
Men ogsd venskabet med Christian
pé 16 ir, som bespger hende hver
weekend, er med til at gare livet vaerd
at leve, mener hun. Venskabet be-
gyndte, efter at han havde besagt
hende i forbindelse med en opgave
til skolen, og s3 er han kommet siden.
“Ham holder jeg s meget af.
Han behandler mig ngjagtig som en
kammerat, og det er jeg lykkelig for.
Han kommer bare for at besege
mig, og vi kan snakke om alt: Jule-
gaver, hans nye tej, eller han har
miske nogle sladderhistorier. Jeg er
simpelthen si glad for ham, at jeg
ikke tor sige det til min datter. Jeg
tror, hun bliver lidt jaloux, men han

gor jo bare alt det, hun kunne ggre,
hvis hun var hjemme.”

Eeks. ringede Christian en dag
til hende for at hore, om hun havde
spist. Ellers ville han komme med
nogle pommefritter, han netop var
ved at lave.

“S3 kom han susende pd sin
cykel med eh keempe pose pomme-
fritter og en stor bgtte remoulade
og ketchup, og s3 sad vi og spiste
pommefritter med fingrene. Sddan
er han bare.”

En pose slik

For Mulle Blechingberg er livskvali-
tet ogsd noget med at lese en god
bog, at have tid til at leese Berlingske
Tidende hver dag over middag og at
saette sig 1 lenestolen kl. 18 og folge
nyhedsudsendelserne i fjernsynet til
kl. 20 og si bagefter se, hvad der el-
lers kommer pd en af tv-kanalerne.

“Jeg elsker mine aftener, og s
sgrger jeg for at have noget slik.
Andre mennesker drikker aftenkaffe
— jeg har slik. Det er nemmere. Nir
jeg kommer til det tidspunkt af
dagen, orker jeg ikke at gd helt ud 1
keokkenet, selv om jeg har lyst til
kaften. Jeg er bare tret. Treetheden
er det mest besvarlige ved denne
form for muskelsvind.”

Hvis Mulle Blechingberg en dag
fir brug for s3 meget hjxlp, at andre
mener, hun ber flytte, vil hun alli-
gevel kampe til det sidste for at blive
boende.

“Vazk herfra...Nej, det vil jeg
ikke,” siger hun med en stedighed,
der gor, at man er overbevist om, at
hun nok skal {3 ret.

“Min svigersgn sagde engang til
mig: Du er en stedig gammel dame,
— men jeg kan nu godt lide dig alli-
gevel. Stedighed er en god ting, og
jeg er lykkelig for at have den,” siger
Mulle Blechingberg. =
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Det gdar rigtig godt

En fordel at bo i en lille kommune, mener 71-drige Jorgen
Sub, der har tilstrekkelig hjelp til at klare sig 1 egen bolig

For Jorgen Suhr er livskvalitet bl.a. at kunne
klare sig selv sd meget som overhovedet muligt
- f.eks. at kunne lave sin egen mad.

Han ser ikke gammel ud og feler sig
heller ikke sidan. Kun hirfarven og
hareapparatet afslgrer, at han ikke er
50 4r lengere — og s er krefterne
maéske heller ikke, hvad de har veret.
Men optimismen og den positive
livsanskuelse fejler ikke noget, eller
som hans datter engang har beskre-
vet ham: Han hgrer til typen, der i
stedet for at sige “ndr jeg der”, siger
“hvis jeg der” — og det er nok
meget rammende, erkender han.

Jorgen Suhr, 71 ir, har et godt
liv, mener han. Han bor i et stort,
velindrettet parcelhus i et stille kvar-
ter 1 Tommerup, har bil, der er ind-
rettet, s3 han selv kan kore den, en
stor bekendtskabskreds og er kendt i
den lille fynske kommune, hvor han
har boet siden 1960 og fungeret som
leerer frem til 1981, hvor han kom
pd fortidspension pd grund af sin
muskelsvindsygdom.

At han er kendt i byen og kom-

munen, gavner ham nu, hvor han er
pensionist og 1 nogen grad har brug
for hj=lp.

“Kommunen og socialudvalget
kender mig, og mange af de hand-
lende i byen er mine gamle elever.
Nir jeg handler pr. telefon, karer de
varerne ud til mig, og nir jeg skal
have nyt tej, kommer de ogsi her-
hjem. Dét betyder meget, at jeg bor
i en lille kommune, hvor de ved,
hvem jeg er,” siger Jorgen Suhr, der
har boet alene 1 huset, siden hans
kone, Inger, dode 1 1992.

En anden forklaring p4, at tin-
gene gir, som de skal, er, at han har
den hjzlp, han har behov for bade i
form af hjemmehjxlp, hjzlperord-
ning og hjelpemidler. Hjemme-
hjzlperen kommer hver morgen for
at hjelpe ham op, kommer igen om
formiddagen for at tage sig af
rengering, og om aftenen for at
hjzlpe ham 1 seng. Det bliver til 14-
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15 timer om ugen. Desuden har han
220 timers hjzlperordning om dret,
som han bruger, nr han skal 1 teat-
ret, til koncert, pd restaurant eller
tager pd kursus med overnatning. De
220 timer er mere, end han i aje-
blikket har brug for.

“Det er rart med hjzlperordnin-
gen. Det er rart at vare to, ndr man
skal ud — og selviplgelig ogsi mere
sikkert og trygt. Og s& er det med til
at holde mig 1 gang at made nye og
unge mennesker,” siger Jorgen Suhr,
som selv ansatter sine hjelpere.

Irriterende skrammer

Jorgen 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 vaenne sig til den @ndrede
situation, til at fi de nedvendige
hjzlpemidler og til at fi indrettet
huset, s3 det hele tiden har veret til-
passet hans behov. I dag har han bl.a.
el-karestol, loftslift, toiletstol og
ramper. Ved carporten er der for-
leengst installeret elevatorlift, og alle
husets dertrin er vak.

At husets dgribninger ikke er be-
regnet til, at en bred el-kerestol skal
kunne komme ubesveret igennem,
vil Jorgen Suhr ikke fi gjort noget
ved. Han har efterhinden 3% irs er-
faring i at mangvrere sin kerestol
rundt i huset, si han klarer sig. En
ting ergrer ham dog: Huset barer
efterhdnden prag af, at han sidder i
karestol. Skabene er lidt skrammede,
og det bryder han sig ikke om.

“Det er selviplgelig ikke veerre,
end at det kan pudses op, men det
irriterer mig en lille smule,” siger
Jorgen Suhr, som understreger, at det
kun skyldes synet. Kgrestolen har
han ikke haft svert ved at acceptere.

“Det hele er jo kommet lidt
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Vi bliver jo alle @ldre
med drene, og det
md vi jo acceptere,”
siger Jorgen Suhr,
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efter lidt, og min lege fortalte mig
allerede, da jeg fik diagnosen for 25
ir siden, at jeg ville komme til at
sidde 1 korestol, ndr jeg blev 90 ir.
Det blev si lidt for, men jeg har haft
tid til at vaenne mig til tanken,” siger
han.

Almindelig folkepensionist
Opvergangen fra arbejde til fortids-
pension og senere overgangen fra
fortidspension til almindelig folke-
pension som 67-drig skabte ingen
problemer for Jaorgen Suhr,

“Det er nu lidt skaegt, at nir man
bliver 67 ir, bliver man pludselig
rask. S3 fir man ingen invalidepen-
sion mere; man er bare almindelig
folkepensionist,” siger han og fun-
derer lidt over, hvad overgangen el-
lers beted. Pkonomisk var der ikke
den store forskel, fordi han bibeholdt
sit plejetilleg og derudover fik tje-
nestemandspension og ®gtefelle-
pension.

“Men jeg var lidt bekymret for,
om de ville kigge pd min alder, nir
Jjeg skulle have skiftet invalidevognen
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ud. Men det gjorde de ikke. Jeg har
fiet skiftet bilen ud to gange, siden
jeg blev 60 4r. Sidste gang var i no-
vember 1996, og da var jeg fyldt 70
Jorgen Suhr bruger sin bil meget.
Har han blot nogle til at sende sig
afsted = hjzlpe overtgj pd og taske
ind i bilen — og nogle til at modtage
ham “i den anden ende”, klarer han
selv resten. P4 den mdde kan han be-
soge sin sen og datter, der begge bor
i Kgbenhavn, eller de gamle studie-
kammerater fra Gedved seminarium.
“Jamen, det gir rigtig godt,”
kommer det gang pa gang fra Jor-
gen Suhr, som tydeligt er glad for,
at han kan s3 mange ting. Ecks. laver
han selv mad, fordi han stadig kan
klare at “kure gryderne hen over
kokkenbordet”, som han beskriver
det. Kun to gange om ugen fir han
sin varme mad fra plejehjemmet.
Indtil for tre et halvt ir siden
bagte han ogsd sit eget rugbred, men
det kan han ikke lengere. Efter et
fald, hvor et ledbind sprang, har han
ikke kunnet gi og har derfor per-
manent mittet bruge korestol.

Jul uden karrysalat

Alderen og udviklingen i sygdom-
men har efterhinden pavirket kraef-
terne. Jorgen Suhr kan marke, at
han bliver hurtigere tret og derfor
er ngdt til at planlegge neje for at
ni de ting, han gerne vil. Og det kan
ikke blive til mere end en ting p3 en
dag.

“Det kniber lidt at mitte ngjes
med det, for jeg vil gerne ni s
meget som muligt. Men vi bliver alle
xldre med drene, og det ma vi jo ac-
ceptere,”’ siger Jorgen Suhr, som ind
imellem selv har svart ved det. Eeks.
til jul, hvor han siden Ingers ded har
viderefort traditionen med at servere
hjemmelavet karrysalat til julefroko-
sten med familien. I 4r faldt fabrika~

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

“Til stor irritation for mig selv —
men sikkert fuldstendig ligegyldigt
for mine bgrn,” siger Jorgen Suhr og
kan ikke lade vere med at grine af
det, selv om der er alvor bag.

Den samme irritation kan nemlig
ogsd komme, nir han ser, hvordan
andre fumler med en skruetrekker,
og han som gammel slgjdlerer ved,
hvordan det skal gores, men ikke kan.
Eller nér venner kommer pi besog.

“De ved, der er hjerterum og
husrum, men det er selvbetjening —
desvaerre. Det betyder sikkert ikke
noget for dem, nir de ved det, men
jeg ville gerne kunne servere for
dem,” siger han.

“Mine born skzlder mig somme
tider ud, fordi jeg vil have det s§ per-
fekt, at det kan gd ud over krefterne.
De vil hellere have, at jeg overlod
noget af det til dem, og at jeg sd var
mere frisk. Men jeg kan godt lide,
at tingene er 1 orden, nir der kom-
mer nogen, si det er svart.”

Alene, men ikke ensom

Jergen Suhr tilbringer meget af sin
tid alene 1 huset. Han laser, lytter til
musik, surfer pid internettet, ser
flernsyn og holder kontakten til sine
born, venner og gvrige omgangs-
kreds. Eller han skriver leserindleg
til avisen for at blande sig i den lo-
kale debat og var for nylig aktiv i at
fi etableret et handicaprid i kom-
munen.

“Jeg er nok meget alene, men det
nyder jeg. Jeg ved jo, at nir behovet
for at vaere sammen med andre op-
stir, kan jeg tage bilen og kere ud
eller tage telefonen,” siger Jorgen
Suhr og forklarer, at pd den mide
minder hans nuvarende tilverelse

=S

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

“Da Inger dode, kunne jeg ikke
teenke mig at flytte herfra. Hver ene-
ste hjgrne og krog i huset har sin hi-
storie, og det er, ligesom Inger stadig
er her. Det kan jeg ikke tage med
over 1 et andet hus. Og det er maske
ogsd derfor, jeg ikke foler mig
ensom nu. Inger er her ogsi.”

Rent praktisk mener Jorgen
Suhr ikke, at han kan f3 det bedre 1
en anden bolig. @konomisk er huset
efterhdnden betalt, indretningsmaes-
sigt er det ideelt til ham, og han kan
lide at have plads omkring sig. De
mange kvadratmeter betyder ogsi,
at der er plads til bern og berne-
bornene, nir de kommer hjem. De
kan endda fi hver deres varelse, og

sengene stir altid redt, sd de kan
komme, nir de vil.

“Det er nok kun hjemmehjel-
perne, der synes, huset er stort, nir
de skal gore rent. De kommer sik-
kert ikke ind i alle verelserne hver

uge, men de bliver jo heller ikke
brugt si tit.”

Jorgen Suhr har ikke overvejet
ngjere, hvad der skal ske, hvis han
bliver dirligere og fir brug for mere
hjzlp 1 hverdagen.

“Jeg er miske nok en her-og-nu-
person, og nu gir det jo godt. Det
nzste bliver midske, at jeg mister si
mange krefter 1 armene, at jeg har
svaert ved at spise, men.... Nej, mit
alternativ til huset er enten pleje-
hjem eller at blive bret ud i en kiste.
Og s3 foretrakker jeg det sidste.”

TEMA: ALDRES VILKAR

.

Jorgen Suhr tilbringer mange timer alene,
men foler sig ikke ensom.
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Kursusoversigt 1998

Vi bringer her en samlet, kronolo-
gisk oversigt over de kurser, tema-
dage og meder, som medlemsservice
(ms) og Institut for Muskelsvind
(M) udbyder i 1998. Det fremgir
af oversigten, i hvilken afdeling de
enkelte arrangementer hgrer til.
Blandt nyhederne 1 1998 er uge-
kurser, som Institut for Muskelsvind
for ferste gang tilbyder. Emnerne er
“Familien 1 fokus” og “Unge respi-
ratorbrugere i Europa”. Andre ny-
heder vil vere, at det primere kur-
sussted 1 &r vil veere Musholm Bugt
Feriecenter, som netop er blevet
dbnet. Blandt medlemskurserne vil
der som altid vare nye grupper, nye
initiativer og nye projckter.

Institut for Muskelsvind

Det overordnede formil med kur-
serne 1 Institut for Muskelsvind er
dels at oplyse og undervise om
emner, der er relevante for menne-
sker med muskelsvind, deres pi-
rorende og behandlere. Dels at give
deltagerne mulighed for at treffe
andre, der er 1 samme situation som
dem selv.

Kurserne planlegges, si der er
kontinuitet 1 udbuddet: Introdukti-
onskurser for nydiagnostiserede fgl-
ges op af specifikke diagnose- og be-
handlingskurser — skolestartskurser
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felges op af kurser for elever pd sko-
lens mellemste klassetrin osv. Des-
uden koordineres kursustilbuddene i
forhold til IfM’s gvrige ydelser til
brugerne.

Deltagerne pd kurserne er visite-
rede. Det vil sige, at vi blandt bru-
gerne udvelger milgruppen, som
sammen med deres pirgrende og
eventuelle hjelpere inviteres til at
deltage. P4 nogle kurser inviterer vi

- desuden en eller flere af de fagper~

soner, som i det daglige samarbejder
med brugerne, f.eks. lokale ergo-
eller fysioterapeuter, lzrere, sagsbe-
handlere, leger m.m.

Bortset fra udgiften til transport er
det gratis for alle inviterede at del-
tage. Finansieringen af dem indgir
som en integreret del af IfM’s over-
enskomst med amterne. Eneste be-
tingelse for at blive inviteret til kur-
serne er, at du er legehenvist til og
registreret 1 IfM.

Har du spergsmil vedrerende
IfM’s kurser, kan du kontakte kur-
suskonsulent Asger Frost pa tlf. 8948
2222,

Medlemsservice

Antallet og indholdet af de kurser,
temadage og aftenmeder, som hgrer
under medlemsservice, er blevet be-
stemt ud fra medlemmernes gnsker,

ligesom det er medlemmerne sely,
der har sammensat programmet for
de enkelte kurser. Som det fremgir
af oversigten, er enkelte arrange-
menter endnu ikke fastlagt 1 detaljer.
Interesserede kan fi yderligere op-
lysninger om disse kurser hos de
navnte kontaktpersoner eller hos
medlemsservice.

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

Udgiften for at deltage i et kursus,
temadag eller mgde er nevnt i over-
sigten. Princippet for deltagerbeta-
lingen er, at deltagere i temadage
selv betaler deres transportudgifter
og et mindre deltagergebyr. Delta-
gere pd weekendkurser betaler en
fast kursusafgift pd 100 kr. plus 100
kr. for hver pibegyndt kursusdag.
Muskelsvindfonden dekker de re-
sterende omkostninger til ophold,
forplejning og transport.

Har du sporgsmail vedrerende kur-
ser under medlemsservice, kan du
kontakte medlemskonsulenterne pd
tlf. 8948 2222 eller e-mail adresse
“medlserv@post4.tele.dk”.

17. februar (forelgbig dato)

Prasentation af ALS-Team Hillerad
(ms)

Sted: Kommunikationscentret i Hillerad
Malgruppe: Medlemmer med ALS, pé-
rorende og andre interesserede, Sjelland
Kontaktperson: Carsten Rasmussen tlf.
42251018

20. februar

Friedreichs Ataxi fagdag (IfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Neurologer, genetikere, pato-
loger fra landets hospitaler

Pris: 300 kr pr. deltager

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

20.-22. februar

Weekend for forzldregruppen,
Sydjylland II (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Medlemmer af foreldregrup-
pen Sydjylland II

Bornepasning: Ja

Pris: 600 kr. pr. familie

Kontaktperson: Helle Dahl Hansen tlf.
7581 4873

24. februar kl. 17.00

Legatsogning (ms)

Sted: Vejle Handicap Center

Malgruppe: Medlemmer med ALS,
pirgrende og andre interesserede
Kontaktperson: Erik Petersen tIf. 7583 9980

27.februar-1. marts

Friedreichs Ataxi diagnosekursus
(M)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Brugere af IfM i hele landet
og deres nxrmeste familie
Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

6.~-8. marts

Introduktionskursus for voksne (IfM)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Niye voksne brugere i I[fM
Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

11. marts ki. 19.00

Ernering og sondemad for ALS-
patienter (ms)

Sted: Centret Zahlesvej, Ringsted
Malgruppe: Medlemmer med ALS,
pirerende og andre interesserede, Sjzlland
Kontaktperson: Finn N. Christiansen tIf.
4678 9925

13.-15. marts

Fremmede madkulturer (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Unge med muskelsvind (15-
35 r)

Pris: 400 kr. pr. person, hjelpere deltager
gratis

Kontaktperson: Tina Kirkegaard tIf. 3647
7806 eller Maria Overgaard Hansen tlf.
8627 2840

13.-15. marts

Tref for myastenikere Jylland/Fyn
(ms)

Sted: Arhus Kommunes Feriecenter, Hou
v/Odder

Malgruppe: Medlemmer med myasteni
Jylland/Fyn samt deres pirerende

Pris: 400 kr. pr. person, hjzlpere deltager
gratis

Kontaktperson: Hanne Arve tlf. 8611 7930

19. marts kl. 17.00

Om Verdenskongressen ALS ‘97,
Glasgow (ms)

Sted: Hasle Lokalcenter, Arhus
Malgruppe: Medlemmer med ALS samt
parorende

Kontaktperson: Rudolf Helms tIf. 8615
5923

20.-21. marts

Brickless Centre mgde (IfM)

Sted: Rigshospitalet

Malgruppe: Leger og fysioterapeuter fra
hele Europa med interesse for muskelsvind
Pris: 550 - 775 kr.

Kontaktperson: Sekreter Gerda Steen Lar-
sen tIf. 8948 2222
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20. marts kl. 16.00-22. marts kl. 14.00
De svare valg (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter -
Malgruppe: Voksne medlemmer med mus-
kelsvind og myasteni (minimum 25 4r)
Pris: 400 kr. pr. person, hjzlpere deltager
gratis

Kontaktperson: Anette Lindelgv tlf. 3167
9417

27. marts kl. 17.00-29. marts kl. 15.00
Computeren som arbejdsredskab (ms)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Foreldregruppen Sydjylland
(born:12-18 4r)

Pris: 400 kr. pr. person, hjelpere deltager
gratis

Kontaktperson: Karen Johnsen tlf. 7475
0401

27.-29. marts

Weekend for familier med bern
med Charcot-Marie-Tooth (ins)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Familier med bern (0-18 ir)
med Charcot-Marie-Tooth
Bornepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. familie

Kontaktperson: Medlemskonsulent Anita
Gustafsson tlf. 8948 2222

28. marts

Temadag om kroppens trening og
ernzring (ms)

Sted: Tarup Gl. Praestegard, Fyn
Malgruppe: Voksne medlemmer pd Fyn
Kontaktperson: Kirsten Schmidt Nielsen
tlf. 6475 1423

28. marts

Forarsmade (ms)

Sted: Den Bla Sal, Klostergarden i Kolding
Malgruppe: Alle bedsteforaldre Jylland/-
Fyn, der har bornebern med muskelsvind
Kontaktperson. Jytte Daugird tlf. 7553 7510

3.-5.april

A1 S-kursus (IfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Meélgruppe: Brugere af IfM 1 hele landet

og deres pirgrende B
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Bornepasning: Ja
Kontaktperson: Sekreter Lisbeth Sander
Hansen tlf. 8948 2222

17.-19. april

Introduktionskursus for muskelterer
(IfM & ms)

Sted: Muskelsvindfondens lokaler i Arhus
Malgruppe: Alle interesserede muskelterer
Pris: Gratis, alle kan deltage

Kontaktperson: Isabelle 1. Schwartzbach tlf.
8621 4633 eller Asger Frost tIf. 8948 2222

18. april

Mgde i lokalgruppe Kobenhavn (ms)
Sted: Rodovregird

Malgruppe: Alle medlemmer pd Sjelland
Kontaktperson: Anita Kruse, tIf. 4373 4711

21.april kl. 19.00

Sociale forhold for ALS-patienter (ms)
Sted: Kommunikationscentret, Hillergd
Malgruppe: Medlemmer med ALS, pi-
rorende og andre interesserede, Sjelland
Kontaktperson: Carsten Rasmussen tlf.
4225 1018

24.-26. april

Familiekursus: Spinal muskelatrofi,
type II-III (IfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Bornefamilier fra hele landet
(born: 0-15 4r)

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

28. april kI. 17.00

Sct. Maria Hospice (ms)

Sted: Vejle Handicap Center

Milgruppe: Medlemmer med ALS, p3-
rerende og andre interesserede, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Erik Petersen tIf. 7583 9980

1.-3. maj

Familielivet, nar der er et
handicappet barn (ms)

Sted: Asserbo Skolekoloni v/Frederiksvark
Malgruppe: Forzldregruppen Sjalland
Kontaktperson: Dorthe Berenth tlf. 3649
5827

28

1.-3. maj

Traf for myastenikere pa Sjelland
(ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Medlemmer med myasteni pd
Sjelland samt deres pirorende

Pris: 400 kr. pr. person, hjelpere deltager
gratis

Kontaktperson: Kammilla Vogelius tIf. 3678
3009

1.-3.maj

Berneintroduktionskursus (IfM)
Sted: Pindstrupcentret pd Djursland
Mialgruppe: Nye bernefamilier i instituttet
Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

5. myj

De sociale love og ALS (ins)

Sted: Tarup Gl. Praestegird, Odense
Malgruppe: Medlemmer med ALS samt
pargrende Fyn/Jylland

Kontaktperson: Verner Bundgird tIf. 6594
1564

8. maj kl. 17.00-10. maj kl. 15.00
Mandeideal og muskelsvind (ms)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Mend med muskelsvind (25-
100 4r)

Pris: 400 kr. pr. deltager
Kontaktperson: Jens Lund tlf. 8613 5212
eller Ivan Jakobsen tlf. 8627 2840

15.-16. maj (i forbindelse med Landsmedet)
Kursus for foreldre med
muskelsvind (IfM)

Sted: Sphgjlandet

Malgruppe: Brugere af IfM i hele landet
og deres pirgrende

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tIf. 8948 2222

15.-16. maj (i forbindelse med Landsmedet)
Seniorkursus (IfM)

Sted: Sehgjlandet

Malgruppe: Brugere af IfM over 50 ir og

deres nermeste familie

Bornepasning: Ja
Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222 u

16. maj k1. 13.00-17. maj kl. 15.00 ﬂ

Landsmegdet 1998 (ms)

Sted: Sghojlandets Ferie- og Aktivitets—

center v/Silkeborg

Malgruppe: Medlemmer af Muskelsvind-
fonden med bern

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Medlemsservice tlf. 8948

2222

26. maj

ALS-filmen (ms)

Sted: Vejle Handicap Center

Malgruppe: Medlemmer med ALS, p3-
rorende og andre interesserede, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Erik Petersen tlf. 7583 9980

27, maj kl. 19.00
Kommunikationshjelpemidler (ins)
Sted: Centret Zahlesvej (forelobigt sted)
Malgruppe: Medlemmer med ALS, pi-
rerende og andre interesserede, Sjeelland
Kontaktperson: Finn N. Christiansen tlf.
4678 9925

Juni (dato endnu ikke fastlagt)

Fagdag for fysioterapeuter ost/vest
(1)

Sted: Endnu ikke fastlagt

Malgruppe: Fysioterapeuter med muskel-
svindspatienter fra @Jst- og Vestdanmark
Bornepasning: Nej

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tIf. 8948 2222

Y

2.juni (forelebig dato)
ALS-mgde — tema endnu ikke fastlagt ﬂ
(ms)

Sted: Kommunikationscentret 1 Hillerad
Malgruppe: Medlemmer med ALS, pa-~

rorende og andre interesserede, Sjxlland
Kontaktperson: Carsten Rasmussen tlf.

4225 1018

11.juni k1. 17.00

Fysio- og ergoterapi for personer
med ALS (ms)

Sted: Hasle Lokalcenter, Arhus
Malgruppe: Medlemmer med ALS og pa-
rorende, Jylland/Fyn

Kontaktperson: Rudolf Helms tlf. 8615
5923

28. juni-4. juli

Sommerlejr for barn 8-10 ar (ms)
Sted: Sendbjerg Ungdomsskole, Thyholm
Milgruppe: Alle bern med muskelsvind
(8-10 4r)

Pris: Det er gratis at deltage
Kontaktperson: Medlemskonsulent Anita
Gustafsson tlf. 8948 2222

28. juni-4. juli

Sommetlejr for unge 14-17 ar (ms)
Sted: Osted Efterskole v/Roskilde
Malgruppe: Alle unge med muskelsvind
(14-17 4r)

Pris: Det er gratis at deltage
Kontaktperson: Medlemskonsulent Anita
Gustafsson tIf. 8948 2222

5.-11. juli

Sommerlejr for bern 11-13 ar (ms)
Sted: Efterskolen Smededal, Markov
v/Holbzk

Malgruppe: Alle born med muskelsvind
(11-13 ar)

Pris: Det er gratis at deltage
Kontaktperson: Medlemskonsulent Anita
Gustafsson tIf. 8948 2222

15.-22. august

Ugekursus: Unge respiratorbrugere
i Europa (IfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: 12 respiratorbrugere 16-25 ar
fra DK og 12 fra Holland plus hjzlpere.
Bornepasning: Nej

Pris: Eventuelt en vis egenbetaling og
desuden betaling af transportudgifter
Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

27. august kl. 17. 00

Synke- og spiseproblemer for
personer med ALS (ms)

Sted: Hasle Lokalcenter, Arhus
Malgruppe: Medlemmer med ALS og

deres pargrende, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Rudolf Helms tlf. 8615
5923
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29. august kl. 10.00-16.00

Temadag: Muskelsvindfonden og
den voksne bruger (ims)

Sted: Fuglsangcentret 1 Fredericia
Malgruppe: Voksne medlemmer med mus-
kelsvind og myasteni (minimum 25 &r)
Pris: 50 kr. pr. person, hjzlpere deltager
gratis

Kontaktperson: Anette Lindelov tlf. 3167
9417

29.-30. august

Weekend med bernebernene (ms)
Sted: Billund Vandrerhjem

Malgruppe: Alle bedsteforeldre Jylland/-
Fyn, der har barnebgrn med muskelsvind
Bernepasning: Ja

Pris: 300 kr. pr. familie

Kontaktperson: Jytte Daugﬁrd tlf. 7553 7510

8. september

Juridiske rettigheder, nar du har ALS
(ms)

Sted: Tarup Gl. Prastegard, Odense
Malgruppe: Medlemmer med ALS og
parorende, Jylland/Fyn

Kontaktperson: Verner Bundgard Jensen
tlf. 6594 1564

11.-13. september

Skolestartkursus (IfM)

Sted: Mols Bjerge Feriecenter
Malgruppe: Born med muskelsvind, der
gir i 1. klasse, deres forzldre og leerere
Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tIf. 8948 2222

18.-20. september

Seminar for myastenikere (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter

Malgruppe: Medlemmer med myasteni

samt deres pirerende

Pris: 400 kr. pr. person, hjzlpere deltager

gratis

Kontaktperson: Hanne Arve tlf. 8611 7930 -
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20.-27. september

Ugekursus: Familien i Fokus (IfM)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Brugere af IfM i hele landet
og deres pirgrende

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tif. 8948 2222

22. september

Foredrag om livsglede og
livskvalitet (ms)

Sted: Vejle Handicap Center

Maélgruppe: Medlemmer med ALS, pd-
rorende og andre interesserede, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Erik Petersen tlf. 7583 9980

25. september kl. 19.00
Rejseforedrag om Australien (ms)
Sted: Tarup Gl. Praestegird, Odense
Malgruppe: Alle medlemmer pd Fyn
Kontaktperson: Kirsten Schmidt Nielsen
tlf. 6475 1423

2.-4. oktober

Weekendkursus for medlemmer
med ALS (IfM & ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Medlemmer med ALS og
deres parorende

Kontaktperson: Medlemsservice tf. 83948
2222

9.-11. oktober

Myotoni diagnosekursus (IfM & ms)
Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: Brugere af IfM i hele landet
og deres pirgrende

Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

10. oktober

Temadag om alternativ behandling
(ms)

Sted: Tarup Gl. Praestegird, Odense
Maélgruppe: Voksne medlemmer pé Fyn
Kontaktperson: Kirsten Schmidt Nielsen
tlf. 6475 1423

30

22. oktober

Psykologiske aspekter — Hospice i
Arhus? (ms)

Sted: Hasle Lokalcenter, Arhus
Malgruppe: Medlemmer med ALS og
parerende, Jylland/Fyn

Kontaktperson: Rudolf Helms tlf. 8615
5923

23. oktober (kan evt. ®ndres)

Temadag: 4.-5.-6. klasse — gst og
vest (IfM)

Sted: Endnu ikke fastlagt

Maélgruppe: Blever med muskelsvind pd 4.,
5. & 6. klassetrin og deres lerere. Der af-
holdes kurser i Dst- og Vestdanmark
Bornepasning: Ja

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

23.-25. oktober

Teenageproblemer (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Mélgruppe: Forzldregruppen Vestjylland
Kontaktperson: Lotte Bilberg Nasser

tIf. 9788 5536

23.-25. oktober

Bistandslov — Hjzlpemiddelmesse
(ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Maélgruppe: Alle unge med muskelsvind
(15-25 ar)

Pris: 400 kr. pr. deltager, hjzlpere deltager
gratis

Kontaktperson: Gert Riis tlf. 8672 0570
eller Judith Krautwald tif. 4261 2413

6.-8. november
Kontaktudvalgsweekend (ms)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Malgruppe: De lokale kontaktpersoner,
politikere og ansatte

Kontaktperson: Medlemsservice tlf. 8948
2222

7. november

Magde i lokalgruppe Kobenhavn (ms)
Sted: Rpdovregard

Malgruppe: Alle medlemmer p Sjxlland
Kontaktperson: Anita Kruse, tlf. 4373 4711

13.-15. november

Weekendkursus for voksne giende
(IfM)

Sted: Musholm Bugt Feriecenter
Mialgruppe: Voksne brugere (18-40 4r), der
er giende og deres pirarende
Bornepasning: Evt.

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. §948 2222

16. november

Temadag for Duchenneberere (IfM)
Sted: BST-kursuslokale i Arhus
Malgruppe: Duchennebarere i Danmark,
der er registreret i IfM

Bornepasning: Nej

Kontaktperson: Kursuskonsulent Asger
Frost tlf. 8948 2222

21. november

Julemgde — bedsteforzldre (ms)

Sted: Den Blj Sal, Klostergirden i Kolding
Maélgruppe: Alle bedsteforaldre Jylland/-
Fyn, der har bernebegrn med muskelsvind
Kontaktperson: Jytte Daughrd tlf. 7553 7510

24. november

Julemgde — ALS (ms)

Sted: Vejle Handicap Center

Mélgruppe: Medlemmer med ALS, pd-
rorende og andre interesserede, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Exik Petersen tif. 7583 9980

10. december kl. 17.00

“Det bedste ved livet?” (ms)

Sted: Hasle Lokalcenter, Arhus
Malgruppe: Medlemmer med ALS og
deres pargrende, Jylland/Fyn
Kontaktperson: Rudolf Helms tIf. 8615
5923




Naeste etape pa vej

Fundraising’en til Musholm Bugt Feriecenter har taget en

positiv vending

Smukt, spendende, inspirerende og
med mange overraskende deltaljer.
Kort sagt en perle. Og sikken en ud-
sigt. Det er magelost at sidde 1 et af
husene pd Musholm Bugt Feriecen-
ter og skue ud over baltet, mens det
ene store fragtskib efter det andet
passerer forbi. Vendes blikket mod
syd, er det den fantastiske bro, der
fastholder blikket. Udsigten er si
enestiende, at man let kan forfalde
til dagdremmeri — og det er da ikke
det varste at bruge sin tid p3.
Oplevelsen af byggeriet, der spil-
ler smukt sammen med og op til

¢

det for har veret vanskeligt at over-
bevise om byggeriets kvaliteter og
berettigelse, er det nu indlysende for
de besogende fonde, at Musholm
Bugt Feriecenter kan blive “Verdens
ottende vidunder”.

“Det har helt klart haft den rig-
tige effekt, at vi nu kan vise et fer-
digt og epokegorende byggeri frem.
Derfor kan vi nu ogsd med glede
konstatere, at vi har fiet si mange
positive tilsagn fra sterre fonde, at vi
kan arbejde henimod at sxtte anden
fase af byggeriet igang, si snart vores
ansegning har varet behandlet i Ar-

Mange af de geester fra fonde og firmaer, der har haft lejlighed til ot
besnge Musholm Bugt Feriecenter ¥ de seneste mdneder, er faldet for

bdde beliggenheden, udsigten og selve byggeriet.
Foto: Anders Sorensen

den pd en gang barske og blide natur
i omradet, er meget overvaldende.
Ikke kun for de mange i Muskel-
svindfonden og Musholmfonden,
der har fulgt byggeriet, fra den forste
streg blev sat pa tegnebreedtet. Bedre
er det, at de mange gaester fra fonde
og firmaer, som har haft lejlighed til
at besgge Musholm Bugt Feriecen-
ter de seneste maneder, alle falder
for projektet. Paletten af smukke til-
lzegsord, der bliver brugt til at be-
skrive oplevelsen, er bred, og det
smitter positivt af pd interessen for
at stotte byggeriet gkonomisk. Hvor

bejdsmarkedets Feriefond. Det sker
allerede pd et mede den 2. april,”
forteller Evald Krog.
Muskelsvindfondens bestyrelse
besluttede pd sit sidste mede, at der
ikke mi szttes nye etaper i gang, for
der er 100 procent ekstern finansie-
ring af udgifterne. Men pi grund af
den positive vending, som fundrais-
ingen har taget, er det muligt at
fortsaette naeste del af byggeriet. Den
kommende etape vil sandsynligvis
indeholde en kunstnerisk udsmyk-
ning af byggeriet, glasgange til at
forbinde felleshuset med lejlighe-

derne og anleg af udearealer med
legeplads, lekroge osv.

De fonde, der ved irsskiftet kon-
kret har givet gkonomisk statte til
Musholm Bugt Feriecenter, er Jasha
Fonden, Vanfgrefonden og Statens
Kunstfond.

Men der er flere pa vej.

Tilfredshed med eget bidrag
Den nuvaerende indsats pa fundrais-
ing-omridet gelder dog ikke kun
de fremtidige etaper. Selv om det er
svaert at spge penge til et byggeri,
der allerede er feerdigt, har Muskel-
svindfonden ifglge Evald Krog ikke
opgivet at fi deekket nogle af de 10,5
mio. kr., der i forste omgang er stil-
let i garanti.

“Men det er indlysende vanskeli-
gere,” erkender Evald Krog og frem-
haever samtidig, at det ogsi har haft
en positiv eftekt, at Muskelsvindfon-
den selv har betalt til byggeriet.

“Mange af de storre og aner-
kendte fonde har udtrykt tilfredshed
med, at vi selv har bidraget gkono-
misk,” siger Evald Krog.

Pi det seneste mede 1 Musholm-
fondens bestyrelse blev der i gvrigt
nedsat to hurtigtarbejdende udvalg:
Et aktivitetsudvalg og et etape 1I-
udvalg.

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

Derudover blev der udpeget to
medlemmer til at indgd i Statens
Kunstfonds udsmykningsudvalg, der
skal arbejde videre med en kunstne-
risk bearbejdning af de 16 bade-
veerelsestirne, der markant skyder op
i landskabet. .
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En lang proces er slut

Musholm Bugt Feriecenter er endt med det vigtige resultat, mener projektleder pd feriecentret,
forben Holm, som har valgr at takke af samtidig med dbningen af forste etape af byggeriet

De ugentlige ture til Korser med
gummistevlerne 1 bagagerummet er
slut for Torben Holm. I de sidste fire
ir har han veret projektleder pd
byggeriet af Musholm Bugt Ferie-
center, men nu hvor forste etape af
centret er faerdigt, har han valgt at
takke af. Siden 1. januar 1998 har
han veret ansat som fundraiser og
indsamlingschef 1 den danske afde-
ling af ulandsorganisationen Care.

Muskelkraft talte med ham, kort
for han stoppede ved arsskiftet.

“Jeg trengte til en pause, og her
var et naturligt sted for mig at sztte
det fgrste punktum. Jeg vil gerne
veere med til at fore visionerne for
feriecentret ud i livet, men der er
ingen klare signaler lige nu om,
hvornir man gir i gang med de
naste etaper. Vi stdr ligesom i et
vadested,” lyder en af forklaringerne
fra Torben Holm.

En anden er, at Musholm Bugt
Feriecenter ved drsskiftet overgik fra
byggeri til drift, og det betyder helt
andre arbejdsopgaver og funktioner.

“Jeg kan bedst lide at veere der,
hvor tingene ser mest umulige ud
og si finde en lgsning. Jeg er mere
generalist — mere brandmand. Drif-
ten er ikke min sterke side,” siger
Torben Holm, der ikke vil afvise, at
han madske en dag vender tilbage til
Muskelsvindfonden.

Vi kan vare stolte

Et tilbageblik pad de sidste fire r
viser en proces, der pi mange méider
har varet lang og sej. Der har aldrig
veret tale om et “lige-ud-ad-lande-
vejen-byggeprojekt”, og bide pa det
politiske og skonomiske plan har
projektet undervejs vaeret udsat for
kritik. Optimisme, engagement og
troen pd projektet har dog varet
drivkraften, der har fort til, at Mus-
kelsvindfonden i dag er blevet etab-

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

En af de ting, der har vaeret med
til at gere processen sej, er ifslge
Torben Holm, at der i forlgbet ikke
altid har varet fodslag mellem be-
styrelserne, formand og direktor og
dermed opbakning omkring eko-
nomien.

“Det har varet lidt for nedven-
digt at overtale bestyrelsen til, at dette
godt mitte koste noget. Der er
mange mennesker, der er giet halv-
hjertet ind 1 projektet, men hvor pro-
jektet efterhinden har vundet deres
hjerter. Det har varet en barsk pro-
ces, og nogle har mittet sluge nogle
kameler. Men jeg tror, at alle nu gle-
der sig, og nir vi kommer et stykke
ind 1 1998, vil folk synes, at det er ret
“fedt” at fi foden under eget bord.”

Torben Holm legger ikke skjul
pd, at han selv er begejstret for ferie-
centret og hele tiden har troet pd
mulighederne i det.

“Der er al mulig grund til at
gnske Muskelsvindfonden og Mus-
holm tillykke med det nye feriecen-
ter. Det er et smukt byggeri, og si
passer det godt til den made, Mus-
kelsvindfonden 1 gvrigt prasenterer
sig pd. Feriecentret er bdde fremsy-
net, skaevt, nyskabende — alle de til-
leegsord, man kan bruge om Muskel-
svindfonden, gelder ogsi Musholm,
og det, synes jeg, er en fin symbiose,”
siger han og opremser hurtigt det,

Da Torben Holm blev
ansat 1 1994, var der
allerede en model over
det kernmende ferie-
center ved Korspr.
Siden blev det forste
projekt forkastet, og
man begyndte forfra.
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der efter hans mening gor feriecen-
tret unikt: Utraditionelt bide arki-
tektonisk og i materialevalget. Byg-
geriet falder godt 1 med naturen, der
er teenkt ekologisk, og si er den geo-
grafiske placering helt ideel: Det er
let at komme dertil bide med tog og
bil.

Meget lidt begejstret

Da Torben Holm blev ansat den 1.
februar 1994, var opgaven tilsynela-
dende enkel: Tegninger og en model
af det kommende feriecenter 13 klar,
og tidsplanen led pd dbning af forste
etape 1 1996.

“Men jeg md indremme, at da
jeg sd projektet, var jeg meget lidt
begejstret. Det sd meget, meget tra-
ditionelt ud, og det kunne jeg ikke
f3 til at matche med det image, Mus-
kelsvindfonden havde.”

Faktisk var Torben Holm s4 lidt

Af Jane W. Schelde
Foto: Saren Holm,
Chil




begejstret for projektet, at han over-
vejede at sige op, hvis han ikke
kunne pivirke projektet 1 en.anden
retning. Han var dog ikke alene med
sin kritik, og i november 1994 be-
sluttede Muskelsvindfondens besty-
relse at droppe det forste projekt og
spge nye ridgivere pd baggrund af
en arkitektkonkurrence.

“Det er det bedste, der er sket
for dette byggeri,” mener Torben
Holm og kalder samtidig beslutnin-
gen modig. Den kostede bide 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”. 84 store ord vil Torben
Holm ikke selv bruge — allerhgjst vil
han streekke sig til at sige, at ferie-
centret kan blive verdens ottende vid-
under. Den mere afdzempede version
skyldes blandt andet, at projektet er
blevet beskiret i forhold til det op-
rindelige projektforslag. Forste lici-
tation viste sig at vere for dyr, og
derfor mitte man inden en ny licita-
tion skeare ting vak.

Trods besparelserne mener Tor-
ben Holm, at byggeriet har fiet de
fleste vigtige ting med. Visionerne
med centret er heller ikke blevet
@ndret, men en ting kan dog godt
argre ham, nir han ser pd projektet
1 bakspejlet. -

“Det er zrgerligt, at vi ikke alle-
rede fra starten kunne gennemskue,
at der ikke var overensstemmelse
mellem det, ridgiverne sagde, de
kunne lave for de penge, der var til
ridighed, og det, licitationen viste.
Eller sagt med andre ord kunne det
have veret en udmarket ting, hvis
vi havde fokuseret mere pi, om de
penge, vi havde til ridighed, rakte til
de visioner, som ligger i1 byggeriet.”

Helt konkret peger han p3 de
overdekkede gange mellem feriebo-
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ligerne og felleshuset, som netop
blev skiret vaek inden anden licitati-
onsrunde. De burde have varet med,
mener Torben Holm i dag.

“Hvis de overdekkede gange var
et “must”, burde vi have accepteret,
at byggeriet blev si meget dyrere.
Men det er et politisk sporgsmal.
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 ogsd, det er et dirligt signal
at sende til omverdenen, hvis alt bli-
ver finansieret af fonde og legater.”

Du har tidligere udtalt dig meget op-
timistisk om muligheden for at fd finan-
sieret hele byggeriet eksternt. Har du
endret holdning, fordi du nu har mdttet
erkende, at det ikke har veeret muligt at
fundraise sd store summer?

“Det er klart, at optimismen fra
formanden og andre har smittet af pd
mig. Nir de mente, at vi nemt kunne
fi pengene, sd troede jeg ogsi, at det
ville lykkes. Men vi har mittet kon-
statere, at det er svaert at fundraise til
mursten. Men ndr det er sagt, vil jeg
sige, at det er et sundt og godt signal
at sende, at Muskelsvindfonden selv
har lagt godt 10 mill. kroner 1 bygge-
riet. Vi har selv praesteret noget. Det
mener jeg er en fordel, nir vi frem-
over skal sege penge til de fremtidige
etaper af feriecentret.”

Torben Holm mener ogs, at det
er vigtigt, at Muskelsvindfonden har
fiet nogle bygninger. Det svarer til, at
man som ung fir sin forste lejlighed.

“Nir de forste bernesygdomme
ved feriecentret er overvundet, ud-
lejningen er i en god genge, der er
mange aktiviteter derovre: Musik,
kunst, kultur, strandbar osv., og in-
teressen og anvendeligheden af cen-
tret bekommer alle vel, si vil alle
sige, hvordan har vi dog kunnet leve
i 25 4r uden dette center.”

Huis tingene ikke gdr, som du siger,
vil folk sd ikke sige det modsatte: Vi
skulle aldrig have haft dette center?

“Nej. Man kan godt vare super-
pessimist, men det kendetegner jo
ikke Muskelsvindfonden. Her er alle
superoptimister, og hvis driften ikke
udvikler sig tilfredsstillende, md man
gore noget ved det.”

Men sidan tror Torben Holm
ikke, det vil udvikle sig. Startfasen
vil altid vaere sveer, og derfor gaelder
det om at vaere snusfornuftig og be-
grense omkostningerne. Hellere
sige, at servicen ikke er helt i top fra
starten og si gore det bedre mined
for mined.

Udbyg sa hurtigt som muligt
P4 falderebet kan Torben Holm ikke
dy sig for at give et godt rid og en
kommentar til sivel medlemmer
som bestyrelserne i Muskelsvind-
fonden og Musholmfonden.

“Det vil vaere en falliterklering
og snxversynet, hvis feriecentret
ender, hvor det er i dag. Muskel-
svindfondens og Musholms besty-
relse ber si hurtigt som overhove-
det muligt sette de naste etaper
igang. Musholm bliver forst helt, nir
det er ferdigbygget.”

Men skal man ikke vente med at
putte flere penge i feriecentret, til man
ser, hyordan det gar?

“Det mener jeg er en forkert
holdning at have. Tror man pi det,
eller tror man ikke p3 det? Den bed-
ste mide, Muskelsvindfonden kan
investere sine frie midler pi, er at in-
vestere 1 Musholm. Dér kommer de
medlemmerne til gode. Det gor de
ikke ved at investere 1 aktier og ob-
ligationer. Selviglgelig skal Muskel-
svindfonden konsolidere sig for at
sikre sig mod dirlige dr, men jo for
centret bliver fuldt udbygget, jo for
bliver det rigtigt til glede for med-
lemmerne. Jeg forstar slet ikke den
skepsis fra medlemmerne. Det mi da
vere lykken at f3 et sted, hvor de
kan holde ferie. Man kan sige, hvad
vil de ellers bruge pengene til?”
sporger Torben Holm. m




Blink fra en dykkerklokke

Dykkerklokken og sommerfuglen
Af Jean-Dominique Bauby
Munksgaard/Rosinante, 1997
136 sider, 148 kr.

Kapitlet “En heldig dag” begynder
sadan:

“T1l morgen er det dirligt nok
blevet lyst, for en ond skabne ram-
mer stue 119.1 en halv time har alar-
men pa det apparat, der serger for at
regulere min fedeindtagelse, lydt ud
1 det tonune rum. Jeg ved ikke noget
mere idiotisk og utdleligt end sidan
et enerverende bip-bip, der ®der sig
ind 1 hjernen. Oven i kebet har sve-
den losnet det plaster, der lukker mit
hojre ojenlig, og de klistrede ojen-
vipper generer gjet. Som kronen pa
varket er studsen pa mit urinkateter
hoppet af. Jeg har fuldstendig,over-
pladret mig selv. Mens jeg venter pa
hjelp, synger jeg et gammelt om-
kved at Henri Salvador for mig selv:
“Hor nu her, baby, det betyder ikke

noget.” Nu kommer sygeplejersken i
ovrigt. Automatisk taender hun fjern-
synet. Der er reklamer. En Minitel-
service, “3617 Milliard”, opfordrer
tolk til at besvare spergsmalet: “Har
de heldet med Dem?”

Tidligere chefredakter for mode-
bladet Elle, Jean-Dominique Bauby
lider efter en hjernebledning af
Locked-in-Syndromet — han er totalt
lam, kan ikke tale, ser og horer meget
darligt, men har bevaret sin intellek=
tuelle formaen. Og si kan han blinke
med det venstre oje. Ved hjzlp af et
kodealfabet og en ven har han ved at
blinke med ojet ‘skrevet’ Dykkerklok-
ken og sommerfuglen, der er beretningen
om hans liv som handicappet fortalt i
en rakke korte anekdotiske kapitler.

“Rygterne om min dod er staerkt
overdrevne” var der engang en, der
sagde. Det kunne have varet Bauby,
der begyndte at skrive for at standse
sladderen 1 det parisiske jetset, som
han engang selv tilherte. “Bauby er

Sober, men barsk laesning

Mellem hdb og afmagt

Om ALS-patienter og legemidlet
riluzole

Af Sussi Friis Skov Jensen, m.fl.
DSIInstitut for Sundhedsvcesen, 1997
114 sider, 150 kr (ekskl. ekspedition)

Dette er en at de DSI-rapporter,
som giver laserne indblik i en af de
sjeldne sygdomme, og som giver os
stof til eftertanke.

Den forste del er tung lesning
og behandler sygdommen ALS, der-
efter er der en lang og dybtgiende
omtale af legemidlet riluzole.

ALS er en livstruende, fremad-
skridende, uhelbredelig sygdom, som
ikke noget kendt legemiddel kan
kurere. Men nu viser det sig, at der er
hidt hab forude med riluzole. Men
det er ikke meget, for i folge kon-
klusionen 1 bogen forlenger det livet

nied hejst tre mineder, og det har
nogle bivitkninger. Jeg er en af de to,
som 1kke ville modtage riluzole, da
Jeg kendte bivirkningerne, og jeg har
ikke lyst til at have de bivirkninger
for at kunne leve tre maneder mere.

Er den forste del tung leesning, sa
er anden del med interviews af ALS-
ramte mere spaendende. De kan lzses
og forstds at alle, og de giver indblik i
problemerne, som ALS-ramte og
deres pirorende har. Ikke alene med
hensyn til sygdommen og omgivel-
serne. Men afsnittet gar meget teet pa.

Interviewene gir meget 1 dyb-
den, og de fleste kan forsti, at det
ikke er nemt at “tackle” sygdommen.
Nu er jeg en af de personer, der er
helt afklaret omkring sygdommen,
og jeg bilder mig ind, at jeg ved alt
om sygdommen og de folelser, der
er forbundet med at have ALS. Der—

ANMELDELSER

blevet en grentsag”, gir rygtet. Men
man skyder ikke folk, der udspreder
falske rygter. For at bevise, at hans
intellektuelle potentiale er starre end
en gulerods, mid han begynde at
skrive.

Med humor og varme lader han
hudlest wrligt sin tankes sommer-
fugl flyve indeni og udenfor den
dykkerklokke, han er sparret inde i.
De mange groteske historier fra hans
dage pa hospitalet 1 Berck-Plage er
bade morsomme og frygtelige.
Netop pa grund af Baubys humor
kommer erkendelsen af det tragiske
og ulykkelige i hans situation til at
opsta 1 laserens egen bevidsthed.
Det er virkningstuldt og barskt.

Bauby dede efter at have levet
knap halvandet ar med Locked-in-
Syndromet, men med sin bog fik han
efterladt sig et meget livsbekreftende
og tankevakkende minde, der kan
leeses igen og igen, og som jeg kan
anbefale pa det varmeste.

tor er jeg lidt forundret over, at mit
udsagn mht. riluzole ikke er at finde
1 bogen, men det er maske, fordi jeg
er alt for negativ. Men det er da godr,
at nogle vil modtage pillen, s lege-
midlet kan afproves.

Min konklusion er, at rapporten
behandler emnet godt, sobert og
dybtgaende, og den er god at fa for-
stand af inht. ALS (og riluzole), men
der er et MEN: Jeg mener ikke, at
den ma leses af nydiagnosticerede
personer, heller ikke de parerende,
da den gar alt for tet pa; den ma
torst anbefales, nir personerne er
helt atklarede og 1 ligevaegt, for ellers
kan der godt komme en psykisk
nedtur, og det er vel ikke meningen.

Rudolt' Helms har ALS og deltog i
undersogelsen, der ligger til grund
tor rapporten Mellem hdb og afmagt.
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Af Jorgen Jeppesen

Presset and

En samtale med Michael Kvivm om

videokunstveerket Gained Spirit

Vi har lint museumsdirektorens
kontor, som ud over mangder af
bager om kunst ger sig bemerket
ved ikke at have noget skrivebord,
men en smuk og indbydende sofa.

Det er en tet tiget, sen efter-
middag 1 januar, Michael Kvium er
lige blevet faerdig med at signere ek~
semplarer af udstillingsbogen til in-
teresserede publikummer, og kl. 19
skal han holde foredrag om Circus
Humanus for museets venner og
svare pa spergsmil. Egentlig har jeg
slet ikke tid, siger han, for hjemme 1
Kobenhavn har han rasende travlt
med at male et antal billeder til hans
naste udstilling, der dbner i New
York i begyndelsen af april. Vi tager
plads ved madebordet.

Hvorfor har du kaldt installatio-
nen Gained Spirit, lyder det forste
sporgsmil, og Michael Kvium for-

Billedkunstneren Michael Kvium har som omtalt i sidste
nummer af Muskelkraft brugt syv mennesker med muskel-
svind i videoinstallationen Gained Spirit. Forud gik mange
timers samtaler, filmoptagelser og kunstneriske overvejelser.

Hvad har det samvzer sagt Michael Kvium om tilstanden “at
vaere muskelsvindler”? Hvad har det betydet for ham selv at
arbejde kunstnerisk med muskelsvindlere? Med de spergs-
mal i baghovedet har Muskelkraft medt Michael Kvium til en
samtale, der tager udgangspunkt i Gained Spirit og derfra
forer til meninger om muskelsvindlere som hellige keer, om
hvad vi reelt oplever af det, vi oplever, og om hvor lidt vi
ved om, hvad vores nzste oplever.

Gained Spirit var en vasentlig del af udstiltingen Circus
Humanus, der sluttede 1. februar efter 14 dages forl@ngelse
pa grund af usadvanlig stor publikumstilstremning til
Aarhus Kunstmuseum. Netop Gained Spirit er blevet frem-
havet i anmeldelser, og Michael Kvium fortaller, at de
fleste af hans kunstnerkolleger har sagt det samme til ham.

Gained Spirit bliver pa Aarhus Kunstmuseum, og hvem ved,
maske bliver den og de syv muskelsvindlere med tiden en
international attraktion pa det allerede berommede nye
kunstmuseum, der skal bygges ved siden af Musikhuset?

Musketkraft 1/98 '
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klarer, at det engelske ord gain ud
over at betyde opnd ogsd er beteg-
nelsen for at presse en film. Hvis
man fotograferer i meget svag be-
lysning, kan man presse filmen i
fremkaldelsen og fir derved et
serligt udtryk. Gained Spirit kan
altsd ogs oversettes til Presset And.

“Jeg har givet afkald pa lyset til
fordel for noget andet, et andet sprog.
Det er en parallel til de portretterede
muskelsvindfolk, nemlig at de har
givet afkald pd noget for at fi noget
andet. Deres krop har ikke si megen
funktion mere, men det kunne vare,
at det skaber en langt storre bevidst-
hed et andet sted. Det gor det fra min
vinkel, for det kan ikke vare krop-
pen, der er interessant i forste om-
gang. Jeg var interesseret 1 og fokuse-
rede pd det menneskelige blik.

Det er som om, man m3 give af-
kald pd noget for at fi noget andet.
Man kan ikke fi noget fuldt ud.
Specielt 1 dag, hvor der er sd utroligt
mange tilbud. Vi vil s gerne lave
hverdagen om til fest, men det gor
vi reelt set ikke, vi gor lige det mod-
satte, vi laver festen om til hverdag,
og sd opndr vi sidan en underlig ke-
delig leverpostej i det hele.

Men Gained Spirit er mange,
mange overvejelser. Hvis du gir pd
Pradomuseet 1 Madrid og ser pi
Velasquez’ billeder, henger der alle de
store kongeportretter, men i samme
rum haenger faktisk ogsd hans mere
ydmyge billeder af hoffets dverge. De
har en helt anden atmosfere, det er
meget smukke billeder. Hgjst sand-
synligt er han ikke blevet bestilt til at
lave dem, men har malet dem af egen
fri vilje, og de portretter har en helt
anden menneskelig karakter. Jeg har
gidet og overvejet, hvad forskellen
egentlig er, for han har malet dem
fuldsteendig som kongeportratterne,
de er ikke mindre velgjorte. Men nr
han skildrer en konge eller dronning,

Michael Kvium i videoinstatiationen Goined Spirit.
Foto: Michoel Lange/Chili

prins eller prinsesse, er det magt, som
det billede forst og fremmest skal
praestere. Hvorimod i dvaergportraet-
terne kommer der et menneskeligt
billede ud i stedet for, fordi det men-
neskeaikke har en udvendig, synlig
magt. T'vertimod, for det er en an-
derledes type mennesker, som afviger
fra det, vi af en ‘eller anden markelig
drsag kalder normal.

Normal er jo bare det, vi mener,
der er flest af. Det henger sd meget
sammen med idealerne. Hvis du
samler hele Danmarks befolkning,
sd er der jo ikke mest af idealbille-
det. Tvertimod, der er mest af alle
mulige markelige afarter af kroppe,
af underlige skaebner pi alle mulige
mider. Plus at en krop jo ikke er én
alder. S& det fortoner sig lidt, hvis
man begynder at gribe rigtigt fat i
det med det normale.”

Det allervigtigste sprog
“Gained Spirit er ogsd et eksperi-
ment fra min side. Det har noget at
gore med, hvad er en videofilm?
Hvad er et portret? Hvad er det
klassisk set, man forventer sig af et
portrat, hvad er det, man forventer
sig af videoen? Videoen er jo oplagt
en made at fortelle et forlob, et nar-
rativt forlgb, og sd kan man stille sig
selv sporgsmailet, hvor meget er et
narrativt forlgb?

Her varer det i alle de syv por-
treetteredes tilfelde en halv time, og
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inden for det stykke tid er der faktisk
nogle meget smi fortellinger. En halv
time kan vere usandsynlig lang, for
nir man bliver observeret over en
halv time og ikke kan gare noget, bli-
ver man lige pludselig frygtelig op-
marksom pd, hvem man er, hvad man
tenker, og situationen man er i. Det
blotlegger dig pd en markelig mide.

De var helt alene i det forholds-
vis merke rum, men vidste, at der var
en maskine, der iagttog og registre-
rede alt, hvad der skete. Nogle af de
syv deltagere havde sat sig et billede
af, hvad det var, de skulle praestere,
og det gor man selvielgelig, for alt
er iscenesxttelse. Det bilder vi os ind,
at det ikke er, nir det er en video-
film, men selvfolgelig er det en isce-
neszttelse. Ligesom nir vi ser det, der
hedder realoptagelser i tv-avisen af
nogle krigshandlinger, s§ glemmer
vi, at de soldater godt ved, at der stir
et Betacam-kamera og filmer. Men
vi tager det rit, som det er.

Og nir vi beder et menneske
sidde en halv time og blive portraet-
teret, si har det menneske et billede
af, hvem det selv er, hvad det wvil
prastere, hvad for noget toj det vil
have p4, hvordan det gerne vil ses.
Der er mennesker forskellige, og det
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er interessant! Man skal ikke std inde
i det rum lenge, for man iagttager
de forskellige reaktioner, og selv om
det nasten ikke er noget, si ved vi
mennesker jo precis, hvordan det er.
Vi kan se 1 gjnene, om man har det
godt eller skidt, eller om man er ner-

vas eller ikke nerves, om man ten-

ker meget eller lidt. Det er meget in-
teressant, for det er et minimalt
sprog, men det er miske det allervig-
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 pd no-
gensomhelst ting, men vi kan nzsten
altid stole pd de registreringer, vi gor,
og som langt de fleste mennesker al-
drig egentlig bemacrker. Det er det,
der gor, at vi kan se pd karesten, at
kaeresten har vaeret sammen med en
anden. Det er jo ikke fordi, den
anden siger det; det ved vi bare”

Baegeret for sjaelen
Gained Spirit er portreetter af sindet, har
du sagt i et interview?

“Det er et godt portret altid.
Det er jo ikke et portraet af lighe-
den, det er forst og fremmest por-
treet af ligheden med sindet.

Men det er helt sikkert, at krop-
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pen optager muskelsvindfolk mindst
lige sd meget, som den optager os.
Der er vi lige. Man kan sige, at de
reprasenterer de ting, som vi er ang-
ste for, nemlig at miste den krop, som
er bageret for sjzlen, begeret for
vores liv.Vi har mange ting til fxlles.

Vi har de her forskellige sanser,
og man kan vere handicappet pd si
utroligt mange mdder. Hvis man er
blind, s ser man en hel masse med
andre sanser. Jo mindre du kan bruge
kroppen, jo mere mi du aktualisere
nogle andre krzfter, nogle andre
drifter. Hvis du vil.

Jeg bliver helt syg af vores mo-
derne tilveerelse, hvor vi ikke kan ac-
ceptere nogle afvigere af nogensom-
helst slags. Vi lever 1 en forferdelig
politisk korrekt, meget grusom tid,
synes jeg. De fleste mennesker vil
ikke konfronteres med, at livet ikke
bare er — for det farste — evigt, men
at livet har sine skavanker.

Der har det vaeret utroligt flot, at
muskelsvindfolkene er trddt frem og
har sagt: Jamen, vi eksisterer faktisk, vi
er her, vi er tilstede, og vi er ogsi
mennesker. Og vi gnsker ingen med-
lidenhed.Vi gnsker en helt anden re-
spekt. Jeg tror nok, de har veret
nogle af de mest ledende inden for
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Michael Kvium agerer 1
Life & Decth, en of
Circus Humanus’ syv
dobbeltvideoer med
Jfeelleshetegnelsen
Black & White.
Stillfoto:

Saren Svendser.
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alle grupper, i deres engagement 1 til-
verelsen og i samfundet. P4 en mide
som jeg tror har varet provokerende
for mange.”

Kan det ligefrem veere en styrke at
have muskelsvind?

“Nej, det vil jeg ikke sige, for det
er jo et andet ideal. Jeg er helt sikker
pd, at der findes ikke nogen med
muskelsvind, som ikke hellere ville
vere det foruden. Men 1 sidste ende
kommer vi samme sted hen, vi har
samme finale allesammen. Og vi kan
sandelig ogsd opleve at miste meget
for.

De har et forleb, man kan se
meget tydeligt. Det har man ogsi,
hvis man fir kreft lige pludselig,
eller sclerose, eller whatsoever. Eller
bare bliver gammel. Reelt kan vi for
alle mennesker stille en diagnose, for
vi ved fuldstendig, hvordan finalen
er. S& der er vi ens.”

Men muskelsvindlere gdr ikke rundt
med den angst, som vi andre gov, for at
miste kroppen?

“De venner sig til det i hvert
fald.”

Og vender det mdske til en styrke?
Eller en indsigt?

“De far 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 fantastisk overlevel-
sesdrift bygget ind i os. Man bliver
tvunget til at se tilverelsen pd en
anden mdde. Hvis vi ikke havde den,
var der ingen af os, der havde grund
til at gennemfore et stort studieforleb
og alt muligt for bare at de 20-30 ir
senere. Alt er absurd der. Og hvis man
tror pa et evigt liv og Gud, s3 kan man
ogsd gore det feerdigt med det samme,
for s& har man jo fiet at vide, at det er
meget bedre 1 naste afdeling.

Det interessante er, at midt 1 det
paradoks, som hele livet er, kan man
alligevel opleve en hel masse ting.
Det, jeg s er bange for, er, at man har
et bestemt register for, hvad der er op-
levelsesvaerdigt eller ¢j. Det er egent-
lig meget forkaelet. Det, vi oplever af’

det, vi oplever, er det, der er det store.
Det er ikke, at den dér type menne-
sker oplever noget meget mere
spendende, for det passer jo ikke. Et
tree ude i skoven, der er dadt, er lige si
smukt som et trae, der er levende, Det
fortzller to forskellige historier.

Jeg tror, det var Per Kirkeby, der
har nevnt det, da han havde veret
ude i en eller anden regnskov. Han
troede simpelthen det mitte vare
syreregn, for der var si mange dade
traeeer. Det var jo bare, fordt man ikke
havde fjernet dem, det var den na-
turlige proces!

Det er det, der er vigtigt ved
kunst. At den hele tiden gor op-
marksom pd nogle ting; gor ting
synlige, som bliver usynlige.”

Fascistoide idealer
Muskelsvindlere kan personificere det
dndelige. De bliver en slags omkring-
korende hellige koer?
 “Nej, sddan tror jeg faktisk ikke
det er. Det er ogsd farligt. Farst og
fremmest er de ganske almindelige
mennesker pd godt og ondt; de er
akkurat lige s raedselsfulde som alle
vi andre og lige s kloge som alle vi
andre. Og det synes jeg er en kvali-
tet. Fremfor at idealisere dem. Lige-
som det vil vare forkert at tro, at det
var noget gnskveaerdigt at fi muskel-
vind. Men der er noget, der hedder
virkeligheden, og nogen fir det,
nogen fir noget andet, og nogen
noget tredje. Og der er nogle, der
slipper, selv om de er nogle dumme
svin, der er ingen retfzerdighed til.
Jeg har ikke lyst til at moralisere i
de ting. Jeg er for dem, som de er for
mig, medborgere. Eksistenser 1 den
samme tid med alle vores maerkelige
gode og dirlige sider. Men man kan
godt sige, at jeg kan blive mere usyn-
lig, pd en meerkelig mide, ikke? Jeg

har mange flere muligheder for at
flygte og gemme mig bag ting, end
de kan. Det kan vare en kvalitet for
dem, men jeg vil sige det pd den
mide, at de er ogsd aftvunget den.

Nar jeg laver sddan et vaerk som
Gained Spirit, er det ogsd fordi, de
har gjort sig synlige for mig af en
eller anden 4rsag. Jeg har lest din bog
blandt andet (Sund og vanskabt. Hi-
storie om Muskelsvindfonden, red.),
og der var en masse ting, som faldt pa
plads der. Det var interessant at lese,
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 indgd i mit univers.

S4 har jeg altid undgiet idealbil-
ledet, fordi idealet meget hurtigt bli-
ver bundet op pid nogle meget
fascistoide holdninger. Du bliver jo
nedt til at frasortere alt muligt andet.
Hvis du har en idealkrop, hvad s
med alle de andre?

Men et eller andet sted tenkte jeg
ogsi: Det er neesten for logisk, at jeg
bruger muskelsvindfolk. Jeg har jo al-
drig tenkt pd muskelsvindfolk, nir
jeg har stdet og malet de andre bille-
der, jeg har bare lavet en krop, der pa
en eller anden mdide s rigtig ud i
forhold til hvordan, man kan fele sig.

Nir man feler sig godt, er det
ligesom naturligt, men nir man foler
sig skidt, s3 er det ikke naturligt. Og
i mit tilfzelde koncentrerer jeg mig
mest, nir jeg tenker de tanker, jeg
synes, jeg ikke havde lyst til at
teenke, og ndr jeg foler mig, som jeg
ikke havde lyst til at fole mig. Eller
nir jeg ser nogle ting, som jeg ikke
havde lyst til at se.”

Jeg vil godt vende tilbage til det med
de hellige koer...

“Jeg kan ikke forestille mig, at de
pnsker at vare hellige kaer. Det er
der ingen mennesker, der gnsker at
veere...”

Nej, vel! Men de kan nogle gange
neerme sig den funktion.

“Ja, men det er bergringsangst.

45

-—

Muskelkraft 1/98




Muskelkraft 1/98

Altsi de mennesker, som lever sam-
men med muskelsvindfolk, vil jo
ogsd kende dem som sure og alt mu-
ligt, ligesom os andre. S det er en
idealisering, som der ikke er nogen
grund til. Det er aldrig enskvaerdigt
at blive idealiseret, det kan man ogsd
opni som kunstner, og det vil sige, at
du lige pludselig skal leve op til en
hel masse forventninger, som du
ikke kan alligevel.

Tvartimod kan jeg forestille mig,
at muskelsvindfolk meget ofte vil
vere urimelige 1 deres krav. Ligesom
jeg er urimelig pd min mdde, hvis jeg
skal gennemfore nogle ting. Si kan
det da gi ud over en masse menne-
sker. Kunst kan ogsd forvolde skade
og blive idealiseret, det ved vi jo med
alle de folk, som bliver nogle store
stjerner; de bliver ogsd reedselstulde.

For det enkelte menneske tror
jeg ikke det er sjovt at blive idealise-
ret. Det enkelte menneske mi vel
altid have et gnske om at blive re-
spekteret for det, man er, og pa lige
fod med andre. Med samme type re-
spekt. Uden specielle hensyn. Ellers
vil det vaere en kunstig respekt, og
den er meget farlig”

Goglebilledet af et jeg

“Da lady Di dede skabte det naer-
mest en massepsykose, og det er
meget vanskeligt at kode, hvad det
er, der foregir der. Hvad er det, der
sker til en koncert, ndr en masse lige
pludselig tager en lighter op? Jeg bli-
ver skremt fra vid og sans.

Dybest set ved vi heller ikke, hvad
der sker 1 vores nastes oplevelse. P4
én mide 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 trecthed — sd
ser verden helt anderledes ud. S§ kan
den vaere uoverkommelig. Med et
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smukt stykke musik pa kan den lige
pludselig- @ndre sig igen.

Den kvinde, du kan vare dybt
forelsket i den ene dag, kan for-
vandles til et stykke radsel, som er
grund nok til, at man kan gi, uden
at man har nogen skyld i det. Den
lille knop pd nasen kan blive storre
og starre, indtl det er undskyldning
nok for at gd. Det har infet med den
virkelighed udenfor — intet med det
menneske — at gore. Det har noget
at gore med dit eget sind, din egen
mide at formulere verden, s3 den
passer til dig selv.

Jeg synes, det kan vare enormt
redselsvaekkende, ndr man et gjeblik
observerer hvor lidt, man 1 virkelig-
heden har noget med virkeligheden
at gore. Altsd hvor alle informatio-
nerne er kort igennem din egen
database, dine egne gjne, eller din
egen mide at formulere de ting pa.
Pi den mide er vi bare sidan en
gople, der velter rundt.”

Men samtidig bestdr den database
ogsd af noget fysik, af noget natur. Og pd
den mdde er det jo virkelighed?

“Jeg tror, de hjerner er lige si
forskellige som de kroppe, vi ser gd
pd gaden. Og si kan vi jo naesten
ikke snakke sammen mere, vel? Vi
bilder os allesammen ind, at vi stort
set har et grundmateriale til felles.
Det har vi jo stort set ikke, ud over
det biologiske fxllesskab. Det er
bide meget skremmende og meget
givende. Jeg kan sagtens sidde 1 et
rum i minedsvis, det passer mig ud-
merket, jeg behover ikke rejse Jor-
den rundt for at se en masse ting.

Den kunst, der er interessant, er
den, der blotlegger nogle ting, men
den afkrever ikke noget bestemt. Jeg
mener, lige s3 vel som det heller ikke
ville vacre sjovt for dig at skulle skrive
om muskelsvindfolk som hellige koer.

De blotlegger nogle ting, og
man kan miske sige, at de newxsten
har samme funktion, som mine bil-
leder har haft i deres blotte tilstede-
varelse. Du bliver langt mere klar
over bide krop og sind, nir du er
sammen med dem.

Du og jeg kan gemme os meget
mere i almindelighed. Ligesivel som
din keereste forsvinder i almindelig-
hed, hvis man ikke passer p4, holder
ferie sammen eller gor et eller andet.
Det er jo forst, nir hun riber og
skriger, eller du riber og skriger, at
der kommer et nzrver. Eller nir
den ene bliver syg. Det er det, jeg
siger: Det vearste er den der lever-
postejnormalitet. Dér ser vi ikke
noget, der gor vi ikke noget, der
iagttager vi ikke nogen ting.

Men en person, som har muskel-
svind, er ogsa sin egen iscenestter.
Jeg er sikker pé, at de altid er deres
stol og deres situation bevidst. Det
er vi allesammen, men vi snakker
bare si sjeldent om det. Jeg tror,
mange mennesker er enormt bange
for at se i gjnene hvor meget af hele
vores sociale samvar, der er baseret
pd iscenesaxttelse.

Netop pd grund af overlevelses-
driften har vi et underligt goglebil-
lede af et jeg, som vi meget nedig vil
miste. Et ego, som vi hele tiden er
bange for at miste. Plus at vi har en
naturlig grund til at veere bange for
smerte. Det er den, vi er bange for.
Der er jo ingen, der er bange for at
falde i sovn og gd ind i ikke-be-
vidsthed, vel? Hvis vi var bange for
det, ville vi ikke turde sove. Det er
meget smukt at sove.

I sidste ende er de mest behage-
lige ting, vi har, sevnen og sexualite-
ten, hvor vi et gjeblik mister os selv. S
det mi sikkert vere en meget smuk
oplevelse at dg, men jeg tror ikke
overgangen nedvendigvis behover at
vare sjov. Vi er jo indbygget med
smerte netop for at undgd den for at
holde vores biologi i gang, s vi kan
sette den naeste generation ind.”  »




Landsmedet atholdes i ir fra lordag
den 16. maj til sendag den 17. maj
1998. Stedet er som de tidligere seks
ir Sehgjlandets Ferie-og Aktivitets-
center 1 Gjern ved Silkeborg.
Sidelobende med landsmedet af~
holdes et bernelandsmeade for de 1-
11 arige og et landsmede for de 12-
17 drige. Bornelandsmedet vil i &r

dreje sig om “Livet i middelalderen”.

Starttidspunktet for landsmedet
er lordag klokken 13.00, og dette
drets storste medlemstref slutter sen-
dag klokken 15.00. Lordag efter-
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middag foregir foreningens ordinaere
landsmede (generalforsamling), hvor
blandt andet et nyt reprasentantskab
valges. Der vil 1 r 1 lobet af efter-
middagen blive afsat tid til, at delta-
gerne gruppevis nermere kan de-
battere formandens beretning, regn-
skabet for 1997, budgettet for 1998
og indkomne forslag.

Lordag aften er der fest med
dans. Sendag formiddag begynder
med 4-5 opleg fra markante per-
sonligheder, der er kendt af os alle.
Fzlles for dem er at de 1 deres livs-
forleb har oplevet begivenheder, der
har “trukket teppet vak under
dem”. Det har betydet, at de har re-
vurderet deres livsmide og taget
nogle beslutninger, der med et for-
taersket, men relevant udtryk har
oget deres livskvalitet.

Deltagerne i landsmedet kan
vaelge sig ind pi et af de fire-fem
opleg. Efter oplegget deltager op-
laegsholderne 1 et panel med ordsty-
rer foran plenum i idratshallen.

Sendag afsluttes det “voksne”
landsmede sammen med borne- og
unglandsmedet med en felles ople-
velse/optreeden pd planen mellem
husene. Derefter afrejse.

Priser og frister
Muskelsvindfonden betaler for op-

hold og kaffen til mederne. Delta-
gere, der ikke er medlemmer af for-
eningen, skal betale et deltagergebyr
pa 250 kr. Alle deltagere vil blive op-
kraevet en betaling for festmiddagen
pd 135 kr. pr. person. Hjelpernes
middag dakkes at Muskelsvindfon-
den.Tilmeldte deltagere i barne- og
unglandsmedet fir ogsd daekket
deres festmiddag af foreningen.

Der vil ikke i &r vaere forudbe-
stilling af forplejning fra restaurant/-
pizza, men reservation af bord til de
enkelte madltider sker direkte til
Sohejlandet, og dermed ogsid med
betaling pi stedet.

Medlemmer der er interesseret i
at overnatte fra fredag den 15. maj til
lerdag den 16. maj kan gere dette
mod betaling.

Indbydelserne til landsmedet
1998 er sendt ud til alle medlemmer
i begyndelsen af februar med en se-
neste tilmeldingsfrist mandag den 2.
marts 1998. Det er meget vigtigt, at
denne frist overholdes, siledes at alle
involverede har en rimelig frist til
planlegningen.

Medlemmer, der endnu ikke har
modtaget en invitation, bedes kon-
takte Medlemsservice pd tIf. 8948
2222.

Pa gensyn i de lysegrenne bak-
ker i Midgjylland!

Landsmade
1998

Af Jens Spanfelt

I tilknytning til landsmedet arran-
gerer Institut for Muskelsvind 1 4r to
kurser for forskellige grupper af bru-
gere. Kurserne afvikles fra fredag den
15. maj kl. 13 til lordag den 16. maj

Medlemmer, der stiller op til valg af’
repraesentantskab, formand eller
nastformand, bliver prasenteret i
valgavisen, der udkommer sammen
med Muskelkraft nr. 3/98. P4 den
betingelse at man senest d. 30. marts
har indsendt foto og folgende op-

kl. 11. Det ene kursus er for forzldre
med muskelsvind, det andet er et
sdkaldt seniorkursus for brugere over
50 dr. Milgrupperne vil f3 tilsendt
seerskilt invitation.

-

lysninger til redaktionen: Navn,
alder, uddannelse/arbejde. Kandidat
til formand, neaestformand, eller re~
presentantskab. Aktiviteter 1 Mus-
kelsvindfonden. Begrundelse for at
stille op (max. 20 linier pd et A4-
ark).
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Prisopgave

Sahva Fonden har i for-
bindelse med sit 125 ars
jubilzum udskrevet pris-
opgaven Fysisk handicap-
pede pa arbejdsmarkedet i det
21. darhundrede. Vinderen
belennes med 100.000 kr.

Fonden ensker en ana-
lyse at de aktuelle vilkar
tor fysisk handicappede pi
det danske arbejdsmarked
og en beskrivelse af hvor-
dan handicappede, der kan
og vil deltage 1 et vathan-
gigt arbejdsliv, far bedre
muligheder herfor.

Besvarelsen skal vere
videnskabelig, men skrevet
1 et sprog, sa bredere laeser-
kredse kan forstd den. Ud-
over vinderopgaven kan op
til tre besvarelser belennes
med studie- og rejselegater
pa 25.000 kr. Fristen er 21.
oktober 1998.

Narmere oplysninger
hos Sahva Fonden, Borger-
venget 7, 2100 Koben-
havn ©.TIf 3118 2611.

Adoptionslov
imadekommer
handicappede

Huvis det lovforslag om @n-
dringer 1 adoptionsloven,
som justitsminister Frank
Jensen fremsatte i decem-
ber, vedtages, far handicap-
pede lettere ved at adop-
tere. Efter forslaget skal der
ske en lempelse af gzl-
dende praksis, s handicap-
pede “1 hojere grad end i
dag efter en individuel
vurdering af deres evne til
at tage sig af et barn kan
godkendes som adoptan-

ter.” (Citat fra bemaerknin-
gerne til lovforslaget).
Lempelsen, der nu
legges op tl, folger efter
en massiv kritik fra handi-
caporganisationer og Cen-
ter for Ligebehandling af
Handicappede. De tog
skarp afstand fra den be-
tenkning, der blev udar-
bejdet sidste ar som grund-
lag for lovendringen, og
som efter organisationer-
nes mening byggede pa en
forzldet og 1 realiteten dis-
kriminerende optattelse af

handicappede.

Bedre forhold
for hjaelpere
Handicaphjelpere ansat
efter paragrat 48.4 bor have
tforbedret deres vilkdr pa en
reekke punkter, mener be-
veegelseshandicaporganisa-
tionerne. En arbejdsgruppe
har netop sendt et forslag
til bl.a. socialininisteren,
Forbundet af Offentligt
Ansatte og Kommunernes
Landstorening,

Blandt de foresliede
forbedringer er en hgjere
lon som kompensation for
manglende overtids- og
anciennitetsbetaling, fuld
lon ved sygdom og barsel,
etablering at pensionsord-
ning, kursustilbud for an-
satte og arbejdsgivere, ge-
nerel anvendelse af stil-
lingsbeskrivelser.

Forslagene legger ikke
op til, at der indgies en
egentlig overenskomst pa
omridet. Manglen pa na-
turlige aftaleparter gor en
overenskomst meget van-
skelig, og den ville bringe

fleksibiliteten 1 hjzlper-
ordningen i fare, vurderer
handicaporganisationerne.

Gokart i Rodby

Redby Go-cart Klub in-
viterer alle interesserede
handicappede ul at prove
Nordeuropas sterte go-
kartbane, Rodby Karting
Ring, 1 en af klubbens
joystick-styrede eller ag-
gregatstyrede gokarts.
Henvendelse til Claus
Christiansen (tlf. 5482 54
63) eller handicapidrats-
konsulent Bent Gaarsted

Petersen (tlf. 5486 1488).

Ledige job

Handicapidrattens Videns-
center har ansat to jobkon-
sulenter, som etablerer jobs
pa serlige vilkar al handi-
cappede. Blandt nogle af de
ledige stillinger kan naev-
nes:

Kontorjob i sejlklub { Nord-

Jylland

Kontorjob i idreetsforbund i
Kobenhavn
Inspektormedhjcelper til
roklub i Roskilde

Sekretcer til intevesseorgani-
sation i Kebenhavn
Arrangementsplanleegger til
idreetsforening 1 Nordsjeelland
Alle jobs er malrettet han-
dicappede pa fortidspen-
sion, som onsker beskaef-
tigelse pd serlige vilkir.
Arbejdstid aftales indivi-
duelt, mens Handicap-
idrettens Videnscenter sor-
ger for ansattelseskontrakt
og de nedvendige aftaler
med kommunen.

KORT NYT

Naermere oplysning
hos jobkonsulenterne Tor-
ben Pehrsson og Inge
Serensen pa tlf. 4634
0000. E-post pa handi-

vid@inet.uni-c.dk

Respirationscenter
Ost i fokus

Der legges nu op til for-
bedringer for patienterne
pa Respirationscenter st
pa Rigshospitalet. Efter
kritik af forholdene fra
sivel PTU som Muskel-
svindfonden er der nedsat
en arbejdsgruppe med re-
prasentanter fra de to or-
ganisationer og Rigsho-
spitalet.

Arbejdsgruppen  skal
udarbejde et sken over
antallet af patienter de
naste 5-10 dr og behovet
for sengepladser og ambu-
latoriekapacitet. Endvidere
skal gruppen vurdere be-
hovet for monitorerings-
udstyr, sa unedig ind-
leggelsestid kan forebyg-
ges. Endelig skal gruppen
aflevere en plan for en ny
indretning af centret, der
imedekommer respirati-
onspatienters serlige be-
hov, herunder ogsi facili-
teter til parerende og
hjelpere.

[ gruppens overvejel-
ser kan ogsi indgd en
eventuel flytning af respi-
rationscentret til en helt
anden placering pd Rigs-
hospitalet.

Muskelsvindfonden
har to medlemmer 1 ar-

bejdsgruppen.
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Mogens Horup Jorgensen

Kort efter nytir fik jeg det sorgelige
budskab, at Mogens Herup Jorgen-
sen var ded.

Personligt har jeg forst lert
Mogens at kende, efter at han fik
sygdommen ALS og dermed kom
ind 1 arbejdet i Muskelsvindfonden
for to 4r siden.

RUNDT OM FONDEN

-

Tankevekkende er det imidler-
tid, at Mogens har vaeret kendt blandt
folk med muskelsvind 1 adskillige ar
gennem sit arbejde som chefbanda-
gist pd Sahva i Odense. Ikke overra-
skende er han dér blevet karakterise-
ret som en serdeles omhyggelig og
dygtig bandagist, som altid var op-
merksom pi selv den mindste de-
talje, og som aldrig gik af vejen for
at forsgge nye ting for at opnd de
bedste resultater for sine patienter.

Resultaterne har uden tvivl ogsd
vare betinget af den utrolige tillid,
som Mogens fik hos alle, der var
omkring ham, fordi han var s be-
hageligt og fint et menneske, der en-
gagerede sig dybt i alle opgaver.

Disse egenskaber fik Muskel-
svindfonden glede af fra den dag,
hvor Mogens aktivt gik ind i for-
eningen for to ir siden. P4 lands-

medet i 1996 blev han ikke blot
valgt ind i reprasentantskabet, men
gik direkte ind 1 bestyrelsen. Mogens
havde en enestiende evne til at
skabe en behagelig og positiv stem-
ning i bestyrelsen, og det 13 let for
ham at behandle selv svare sporgs-
mil i bestyrelsesarbejdet pd sin fred-
sommelige og venlige mide.

Mogens var utrolig pligtopfyl-
dende og trofast 1 forhold til de op-
gaver, han pitog sig, og han var altid
meget mere opmeerksom pd andres
behov end pi sine egne.

Sterkt stattet af sin kone, Bodil,
tenkte Mogens selv i den sidste
svere tid pd de opgaver, han var 1
gang med 1 Muskelsvindfonden. Et
stort savn stdr tilbage hos alle os, der
fik den glede at mede mennesket
Mogens Jergensen.

Nekrolog

Af Evald Krog

Filmen “Om lidt er det slut”, som 1
december blev vist pd DR 1, og som
handler om tre mennesker med syg-
dommen ALS, kan nu kobes som
video. Muskelsvindfonden har ind-
giet en aftale med instrukteren
Helle Toft Jensen om at std for salg af
videoen til uddannelsesinstitutioner,
kommuner, foreninger, private m.fl.

Videoen findes bide 1 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
folger tre mennesker, der har fiet

konstateret den sjzldne og uhelbre-
delige sygdom ALS. De ved, at deres
muskelkraft hurtigt vil forsvinde, og
at lammelserne vil pavirke deres
evne til at synke, tale og treekke vej-
ret. I filmen fokuseres pd, hvordan
de tre griber livet an, nir de ved, at
deden melder sig. Filmen folger per-

sonerne 1 et ar.

ALS-film kan
kobes

Ikke frerre end 135 mennesker medte
op, da lokalgruppen Kebenhavn i no-
vember arrangerede temadag pd
Rgdovregird. Emnerne for dagen
var: De forskellige typer muskel-
" svindsygdomme, genetisk ridgivning,
arvegang, de seneste ars forskningsre-
sultater og hvilke fremtidsperspekti-
ver resultaterne medforer. Derudover
blev vejrtrekningsproblemer  for
mennesker med muskelsvind omtalt.
Det sidste var en opfolgning pi for-
4rets made i lokalgruppen, hvor re-
spiration var hovedemnet.
Som den forste oplegsholder

havde lokalgruppen fiet fat i afde-
lingsleege John Vissing fra neurolo-
gisk afdeling pd Rigshospitalet. Han
fortalte om muskelsygdommene og
den forskning, der er sket inden for
genterapi. I sit indleeg omtalte han
desuden det kommende forsknings-
projekt pa Rigshospitalet, hvor man
vil undersgge, hvordan fysisk trae-
ning indvirker pd muskelsvind.
Marianne Schwartz, leder af
molekylergenetisk laboratorium pa
Rigshospitalet, kom i sit opleg ind
pa praenatal diagnostik, prognose og
genetisk rddgivning. Hun fortalte

ogsi om, hvordan genetikken kan
bruges til at fastsld den enkeltes diag-
nose.

Overlege Erik Jakobsen og afde-
lingssygeplejerske Grethe Nyholm
fra respirationscentret pd Rigshospi-
talet belyste vejrtrekningsproble-
merne ved muskelsvind. De fortalte
om de undersggelser, der bliver
brugt til at vurdere vejrtraknings-
evnen og kom ind pé de hjelpemid-
ler, mennesker med muskelsvind kan
fi brug for: CPAP-apparat, BiPAP

eller respirator via en trakestomi.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Praesentation af ALS-teamet i Hillerad — Kommunikationscentret, Hillerad, kl. 19.00
For medlemmer med ALS péd Sjzlland, pdrerende og andre interesserede.

Fagdag om Friedrichs Ataxi - Musholm Bugt Feriecenter
For neurologer, genetikere og patologer fra landets hospitaler, arr. Inst. for Muskelsvind.

Weekend for Foraldregruppen Sydjylland II - Musholm Bugt Feriecenter
Foreeldregr. Sydjylland II arrangerer weekendkursus om lofteteknik og § 48 1 bistandsloven.

Fastelavn — Beboerhuset, Bernadotteparken, Roskilde
Ungdoms-lokalgruppen pd Sjalland inviterer medlemmerne til fastelavnfest

Bestyrelsesmgde — Muskelsvindfonden, Arhus

Legatsggning — Vejle Handicap Center, kl. 17.00
ALS-gruppen, Sydjylland arrangerer made for medlemmer med ALS, pdrerende og andre in-
teresserede.

Reprasentantskabsmade - Musholm Bugt Feriecenter, fredag ki. 17.00 - lgrdag kl. 13.30
Temaer: Forskning og medlemmers inddragelse som frivillige/ansatte i Muskelsvindfonden.

Diagnosekursus om Friedrichs Ataxi — Musholm Bugt Feriecenter
Inst. for Muskelsvind arrangerer weekendkursus for brugere af instituttet samt deres pdrarende.

Spilleaften - Beboerhuset, Bernadotteparken, Roskilde
Ungdoms-lokalgruppen pd Sjalland inviterer alle gruppens medlemmer til spilleaften.

Medlemsmpde - Nordjylland - stedet er endnu ikke fastlagt
ALS-gr. i Nordjylland inviterer medlemmer og pdrerende til made. Emnet er endnu ikke fastlagt.

Bowlingaften — Rgdovre Bowlingcenter
Ungdoms-lokalgruppen pd Sjlland inviterer medlemmer pd Sjelland til bowling.

Introduktionskursus for voksne — Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for nye, voksne brugere af instituttet.

Ernaering og sondemad — Centret Zahlesvej, Ringsted, kl. 19.00
ALS-grp, Roskilde-Vestsjzlland, inviterer medl. med ALS, pdrarende og andre interesserede.

Fremmed madkulturer — Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen inviterer unge med muskelsvind (15-35 dr) pd weekendkursus.

Myasteni-traef Jylland-Fyn - Arhus Kommunes Feriecenter, Hou ved Odder.
Alle myastenikere i Jylland og pd Fyn inviteres til weekendmade og -samveer.

Stiftelse af Tesegruppen - Institut for Muskelsvind, Bernstorffsvej 20, Hellerup
Piger med muskelsvind (12-18 dr) inviteres til mpde for at stifte en tosegruppe pd Sjzlland.

Om ALS-Verdenskongressen 97 - Hasle Lokalcenter, Arhus, kL. 17.00
ALS-gruppen Midtjylland inviterer medlemmer med ALS og deres pdrarende til mode.

De svare valg — Musholm Bugt Feriecenter, fredag kl. 16.00 - sgndag kl. 14.00
Weekendkursus for voksne medlemmer med muskelsvind (min. 25 dr).

Brickless Centre - Rigshospitalet
Institut for Muskelsvind inviterer fagfolk fra ind- og udland til fagligt seminar ud fra
temaet: “Evaluering af rehabilitering i et livslangt forlob”.

Medarbejderrad i Muskelsvindfonden — Musholm Bugt Feriecenter

Diagnosekursus om Charcot-Marie-Tooth — Musholm Bugt Feriecenter
Familier med bprn (0-18 dr) med Charcot-Marie-Tooth inviteres til weekendkursus.

54

muskel

kraft

MUSKELKRAFT

ISSN 0150-5524
26. drgang

Redaktion:
Jorgen Jeppesen [ansvh. ]
Jane W. Schelde

Oplysningsudvalg:
Marius Byriel
Michelle Charlton
Anita Gustafsson
Ivan Jakobsen
Jorgen Jeppesen
Evald Krog

Jorgen Lenger
Torben Madsen
Dorthe Michelsen
Annemarie Mikkelsen
Jes Rahbek

Jane W. Schelde

Grafisk Design:
Smidstrup Grafisk Bureau

Forsidefoto:
Lasse Jargensen (stort foto)
Michael Bo Rasmussen (lille foto)

Tryk:
CC Print

Oplag: 3.500

Deadline naste nummer:
6. marts 1998

Annonceekspedition:
Stjaervej 13

8660 Skanderborg

Hf. 8695 0345

M

Muskelsvindfonden er en medlemsforening,
der har som mdl at forbedre vilkdrene for fotk
med muskelsvind. Det sker gennem radgiv-
ning, oplysning, stette til forskning og ved at
arbejde konkret og politisk for at forbedre
behandlingsmulighederne for de cirka 3.000
danskere, der har en muskelsvindsygdom.

MUSKELSVINDFONDEN:

Sekretariat:

Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

Tif.: 8948 2222

fax: 8948 2212

e-mail: msfoplys@post1.tele.dk
Giro 901 1110

INSTITUT FOR MUSKELSVIND:
— behandling, rddgivning, udvikling

Arhus

Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

Tif.: 8948 2222
Fax: 8948 2238

Kobenhavn
Bernstorffsvej 20
2900 Hellerup
Tif.: 3962 2205
Fax: 3962 2287
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Sa dor jeg

Af Evald Krog

Fota:
Qle Kein Pedersen
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Intet ville glaede mig mere end at
give Socialministeriet en stor buket
verbale roser for de nye regler pa det
sociale omride, som treder i kraft
den 1.juli 1998. Ganske vist er ikke
alt helt efter mit hoved, men jeg er
normalt ogsd tilfreds med mindre.
Det afgarende er, at der vil ske for-
bedringer pd nogle at de omrader,
som Muskelsvindfonden har peget
pd i flere omgange, senest 1 forbin-
delse med den officielle hering om-
kring arsskiftet. Jeg vil gerne give
roser, hvis blot retningen er rigtig.

To ting holder imidlertid roserne
tilbage, for to ting i opleegget er helt
uacceptable for os.

‘For det forste legger man op til,
at hjelpere skal holde ferie eller
fyres, hvis man som bruger ind-
leegges pa hospital. Ganske vist dbner
man en bagder, idet man siger, at
hospitalet kan beslutte at beholde —
og betale — hjzlperne.

Jeg tror ikke, det har undgiet
Socialministeriets opmerksomhed,
at hospitalerne ikke har ekstra oko-
nomiske midler, og at en sidan regel
blot vil fore til det velkendte slags-
mal mellem to offentlige kasser om,
hvem der skal betale. Oven 1 kebet 1
en situation, der kan vare akut.

Hospitalet har ikke selv perso-
nale til at yde den nedvendige hj=lp
til f.eks. en patient med muskel-
svind. Det tager sin tid med toilet-

56

——

besag, af- og pikledning, bad osv. -
for slet ikke at tale om de tusindvis
andre smifunktioner, der skal ud-
fores i lobet af et dogn. Og det tager
ekstra lang tid for personale, som
ikke kender den pigzldende pati-
ent. Det oplever jeg selv, hver gang
jeg ansxtter en ny hjxlper.

Selv om man er syg, kan man jo
stadigvek ikke fierne den flue, der
kravler rundt pi nasen, eller tage
brillerne pa og af, og netop nar man
er syg, skal man vendes et utal af
gange. Det kreever hjzlpere, der ved,
hvordan man skal vendes, og hvor-
dan man skal ligge. Mine hjzlpere
arbejder endnu mere end ellers, alle
degnets 24 timer, nir jeg er indlagt
pa hospital.

Men dertil kommer s3, at der er
en stor tryghed forbundet med at
have sine sedvanlige hjzlpere, nir
man er syg, ikke mindst fordi man i
den situation ikke har krefter til
hele tiden at fortalle, hvordan tin-
gene skal ggres.

Mange hospitaler er oven i kabet
s praktisk indrettet, at tilkaldeknap-
pen kraever muskler og bevegelser,
si man kan heller ikke selv tilkalde
hjelp.

Et typisk behov under hospitals-
indleggelse er hostehjxlp, og den
kan ikke vente pi, at en eller anden
medarbejder pa afdelingen skal blive
ledig. Hvis Socialministeriet holder

fast i formuleringerne fra det udkast,
de sendte tl hering i december, sd
der jeg under mit naste hospitals-
ophold. Det synes jeg x1lig talt ikke,
Socialministeriet forgjener roser for.

For det andet, vil man indfere en
regel om, at man kun ma tage sine
hjelpere med pi udlandsrejser af
meget kort varighed, 1-2 uger. Dette
er intet mindre end skandalest. Hele
ideen med hjzlperordninger er jo,
at folk med et handicap i videst mu-
ligt omfang skal kunne leve et liv pa
linje med andre mennesker. Og det
sker altsd, at andre mennesker rejser
pa et lidt lengere udlandsophold. Ja,
det er faktisk ikke si usaedvanligt, at
unge mennesker tager pd en ud-
landsrejse, f.eks. for de gir 1 gang
med en lengerevarende uddannelse.

Vi kan ikke acceptere, at man
skal afsta fra den mulighed, blot fordi
man har et handicap, og vi kan ikke
acceptere, at vi som voksne menne-
sker skal sperge en offentlig myn-
dighed, om vi mi rejse til udlandet.
Det skulle man i1 Sovjetunionen,
men det skal man ikke mere. Dér.

Jeg tror, Socialministeriet for et
gjeblik har glemt, hvorfor hjxlper-
ordningerne er indfert, og ikke
mindst at Danmark med sin accept
af FNs Standardregler for Handi-
cappede politisk har forpligtet sig til
at arbejde for sterst mulig ligestil-
ling mellem folk med et handicap
og andre mennesker.

Andre af de nye regler er jeg hel-
ler ikke helt tilfreds med; men jeg
hverken kan eller vil se bort fra, at
der vil ske en rekke forbedringer,

og derfor ville jeg sa gerne kvittere
med roser. Jeg hiber, Socialministe-
riet giver mig anledning til det.




