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Lam men lykkelig

Willys historie i Familie Journalen anno 1955
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Kaere Willy! - Breve til en dreng i fortiden
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Direktwr headhuntes - Grgn Aqua - Fonden er nr. 3.

Det forste weekendkursus har vaeret holdt pa feriecentret. _
FOB og Muskelsvindfonden samarbejder om markedsfaring og kultur. N
Muskultour 2001.

Historien om en lam, men lykkelig dreng. Familie t]ournalen anno 1955.

Fire breve pa tveers af tiden til Willy. Om Michael Jackson, toiletter i Tunesien,
splatgunkrig og medlidenheden.

Tv til Riget - @strigsk visit - Bidrag til fonden - Muskuland fortaeller.

Institut for Muskelsvind vil i de kommende ar sztte fokus pa zldre med muskel-

svind. To @ldre forteller om deres liv og tanker om alderdommen.

Uddannelse for alle — LEGOLAND inviterer — Legeplads for alle - De nye sociale love -
Sagt om Grgn Koncert - Idraetslejre for barn.

Samlet fortegnelse over informationsmateriale fra Muskelsvindfonden.
Samtale med psykolog Bettina Paulsen om behovet for den psykiske kgrestol.
Aktivitetskalender - Adresser.

For en gangs skyld har vi oplevet, at en offentlig myndighed har veeret pavirkelig
for argumenter, skriver Evald Krog i sin positive kritik af Socialministeriet.

Grete Nielsen, 76 dr, har faet pdmonteret en motor
pa sin manuelle kprestol, sd hendes mand Knud,
82 dr, lettere kan skubbe hende. Men de ved godt,
at den dag vil komme, hvor de skal pd plejehjem.

Foto: Claus Hansen.

“Hun tager det som det kommer”, side 29
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Muskelsvindfonden har stadig ikke
fiet en ny direktor efter Mette
Bocks afgang ved drsskiftet. Selv om
nasten 100 sggte stillingen, der blev
sliet op 1 oktober sidste dr, er det
ikke lykkedes at finde en egnet kan-
didat. Bestyrelsen vil nu headhunte
en ny direktor, og det kan nemt tage
resten af dret.

Ansazttelsesudvalget har veret
gennem bunken af ansggninger flere
gange, og 1 sidste runde var tre em-
ner pi tale. Udvalget kunne imid-
lertid ikke anbefale nogen af dem,
da det kom til stykket.

“Vi stiller store krav til en direk-
tor 1 Muskelsvindfonden, og vi vil
ikke vealge en, som vi hdber kan

magte opgaven.Vi vil vaere sikre. Det
vil skabe alt for meget uro i organi-
sationen, hvis vi skulle af med ved-
kommende igen,” siger bestyrelsens
formand Evald Krog. Han er med-
lem af det fem personer store ansat-
telsesudvalg.

Siden nytdr har en midlertidig
ledelsesgruppe styret organisationens
daglige drift. I erkendelse af at tin-
gene trekker ud, og at der kan gi
meget lang tid med at headhunte, er
gruppen nu udvidet til fem perso-
ner, der har fiet befgjelser som en
egentlig direktion.

“Vi er godt bemandet med de
fem personer 1 et lederteam. Det be-
tyder, at vi ikke er under et tidspres,

men vil tage den ngdvendige tid til
at legge koreplanen for en head-
hunting,” siger Evald Krog, der gat-
ter pd, at en ny direktor er fundet
indenfor seks-ni maneder.

Hovad betyder det for Muskelsvind-
Sfonden at undveere en divektor 1 sd lang
tid?

“S3 lenge ledelsesgruppen er be-
mandet, som den er, ser jeg ingen
negativ betydning,” siger Evald Krog.

Den fem personer store ledelses-
gruppe bestar af udviklingschef Jor-
gen Lenger, indsamlingschef Marius
Byriel, gkonomichef Lis Thomsen,
cheflege Jes Rahbek og projektleder
Marianne Frederiksen.

Joj

Direktor skal
headhuntes

S4 er det afslgret! Flere mineders
rygter i pressen talte sandt, nir de
ville vide, at Aqua bliver hovednavnet
pa sommerens syv grenne koncer-
ter. P4 et pressemede mandag den 2.
marts 1 Experimentariet 1 Hellerup
prasenterede  Muskelsvindfonden
bandet sammen med de tre andre
navne: Sneakers, Eric Gadd og
D:A:D. Jacob Haugaard er for niende
gang konferencier.

Gren Koncert begynder den 10.
juli i Esbjerg, der sidste ir aflgste
Herning som premiéreby. I ar sker
der ogsd en udskiftning, idet Blok-
hus ikke kan tilbyde et egnet areal. I
stedet er valgt markedspladsen i
Hjallerup.

Som noget nyt udbydes Gron
Koncert-billetterne 1 forsalg. Det er
et led i en omfattende aftale om mar-

kedsforing med FDB (se side 8). For-
salget dbner den 25. maj 1 Kvickly,
SuperBrugsen, Dagli’Brugsen og Lo-
kalBrugsen.

Det er 16. ir 1 trek, at Muskel-

svindfonden arrangerer Gren Kon-
cert med Tuborg som sponsor. Der
budgetteres med et netto overskud
pé ca. 3,4 mio. kr.

*

Gron Aqua
Foto: Henrik Dithmer

Pressemade pd Experi-
mentariet med de
optraedende pd Gron
Koncert 1998.

Muskelsvindfonden har et godt om-
demme i befolkningen, viser en un-
dersogelse foretaget af Sonar og
Morgenavisen Jyllands-Posten. 25
procent er “i hgj grad positiv” over
for foreningen, 41 procent er “over-
vejende positiv”’, mens 27 procent
er “neutral”. Det placerer Muskel-
svindfonden pé en tredjeplads blandt

12 organisationer inden for huma-
nitert arbejde og miljebeskyttelse.
Nummer et er Hjerteforeningen,
nummer to Kreftens Bekaempelse.
Vurderingen af Muskelsvind-
fonden er en anelse bedre end i en
tilsvarende undersggelse 1 1995.
Generelt er velviljen over for orga-
nisationerne faldet en smule i lgbet

af de tre 4r, men alle p3 ner én —
Greenpeace — kan dog stadig men-
stre langt mere sympati end mod-
vilje. Siledes siger kun 1 procent af
de adspurgte, at de er “1 hgj grad ne-
gativ”’ over for Muskelsvindfonden.

Underspgelsen bygger pd 1.270
personers svar afgivet 1 januar 1998.
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Feriecentret abnet

Musholm Bugt Feriecenter blev udsat for lidt af hvert rent vejrmeessigt, da det for alvor blev
taget i brug i weekenden 27. februar - 1. marts. Kraftig bleest, sludbyger, sne afvekslende med
stralende solskin og hej, bl himmel — neesten en symbolsk beskrivelse af den proces, byggeriet
har veeret igennem. Men nu cr fordret og sommeren snart pd vej

Oprindeligt skulle feriecentret have
veeret ferdigt i slutningen af 1997,
men byggeriet blev forsinket, og
forst den 9. februar 1998 kunne
centret officielt afleveres til Muskel-
svindfonden.

Den sene overtagelse betad, at et
enkelt weekendkursus mitte flyttes
til andre lokaliteter, og et ferie-
ophold mitte udszttes. Nu blev det

i stedet de ca. 60 kursister, oplaegs-
holdere, bgrnepassere og medarbej-
dere fra Institut for Muskelsvind,
som deltog 1 familiekurset om
muskelsvindsygdommen Friedreichs
Ataxi i den sidste weekend 1 februar,
der fik lov at tage feriecentrets boli-
ger og felleshus i brug. Og selv om
de udendgrs arealer stadig bestod af
nggne jordbunker, og selv om de

sidste detaljer ikke var helt p plads
1 ferieboligerne, var der mange posi-
tive ord om byggeriet: Flot, indby-
dende, velindrettet — og det skal nok
blive rigtig godt!

Muskelkraft sendte fotograf Nils
Juel Berg rundt pé feriecentret for
at opsamle indtryk sivel udenders
som indendgrs.
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Af Jorgen Jeppesen

* Job og
handicap

6 pjocar om nye
muligheder og regler
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Brugskultur

Nyt samarbejde mellem FDB og Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden og FDB har ind-
giet en omfattende aftale om mar-
kedsforing og forsalg af billetter.
Mere end 900 butikker landet over
vil i den kommende tid reklamere
for Gren Koncert, God Morgen Abe
og Classic Slotskoncerter. Og ikke
faerre end 320.000 billetter er til salg
i Kvickly, Superbrugsen, Dagli’-
Brugsen og LokalBrugsen.
Brugsforeningernes over en mil-
lion medlemmer fir rabat ved keb
af koncertbilletter. Det er den kon-
tante fordel ved aftalen for FDB’s
vedkommende. For Muskelsvind-

fonden drejer det sig iseer om mu-
ligheden for et langt storre forsalg
end hidtil.

8

Det er i gvrigt ikke forste gang,
Muskelsvindfonden og FDB drager
fordel af hinanden. Nogle af bu-
tikskederne har markedsfort dele af
koncertudbuddet i de senere ir, dog
1 langt mindre milestok end nu.

Kultursamarbejde

Men aftalen handler ikke kun om
kolde kroner. Den kaldes ogsi for et
“kultursamarbejde”. Muskelkraft har
spurgt Giovanni Belli, marketingchef
i FDB, hvad det betyder.

“Vi drofter forskellige ting, som
vi kan udvide samarbejdet med,
men det er jeg varsom med at sige si
meget om pa nuverende tidspunkt.
Nu skal vi forst have det her omfat-
tende samarbejde om salg og mar-
keting rigtigt op at std og kere godt.
Det er i sig selv en stor opgave. Nar
forst det karer pi skinner, er jeg sik-
ker pd, at det vil avle interesse for
andre omrader, hvor vi kan udbygge
samarbejdet.” -

Hvad er det for veerdier og holdnin-
ger hos Muskelsvindfonden, som I kan
bruge?

“At arrangementernes gkono-
miske udbytte gir til et velgorende

Muskelsvindfonden og FDB har indgdet en omfat-
tende aftale om forsalg og marketing. Fremover
kan brugsforeningernes medlemmer kobe koncert-
billetter med rabat.

formdl er vigtigt for os. Vi legge
vaegt pd det menneskelige og hu-
mane element.

FDB er naturligvis en erhvervs.
virksomhed, der skal tjene penge
men vi har ogsd verdier og holdnin-
ger. For eksempel som de komme
til udtryk 1 vores forbrugerpro-
gram.”

Forskellige former for kulture
virksomhed har lang tradition
brugsforeningsbevagelsen, pointeres
Giovanni Belli og nevner blade

Samvirke og Brugsens kunstkalen
der.

“Men ogsé lokalt og regionalt
tilknytning til de enkelte butikker e
der mange steder tradition for kul-
turelle tilbud til medlemmer, for ek-
sempel inden for teater og revy,
siger marketingchefen.

Muskelsvindfonden og FDB hat
med andre ord en razkke ligheder o
sammenfaldende interesser, kulturel
og ekonomisk. Desuden har par-
terne den grundleggende ting ti
felles, at de begge er medlemsfore-
ninger. Selv om der er ret si lang]
fra Muskelsvindfondens 1.800 med-
lemmer til FDB’s 1.200.000.




Muskultour 2001

Et tilbageblik fra fremtiden

Muskelsvindfonden har givet begre-
bet kultur — eller folkekultur- nye
dimensioner. Under fellesnevneren
“Muskultour 2001 fik den lille for-
ening med base 1 Arhus brede dele af
befolkningen til pd en og samme tid
at interessere sig for populer under-
holdning og sikaldt finkultur. Blandt
hgjdepunkterne var, som alle husker
fra den massive medieomtale, den
betagende korestolsballet pd Gren
Koncert og kunstneren Michael
Kviums fascinerende videoinstalla-
tioner, der kunne opleves pa bide
Gren Koncert og slotskoncerterne.
Landskendt blev ogsd dronning
Margrethes 2-dages ophold 1 kunst-
nerlejren pd Musholm Bugt Ferie-
center. Dronningen har som bekendt
selv bidraget til den kunstneriske ud-
smykning og forestod i juni indviel-
sen af de sidste etaper af den arkitek-
toniske perle ved Storebaltsbroen.
Ogsi bernekulturen har Muskel-
svindfonden tilfort nye sider. God
Morgen Abe-arrangementerne trak
fulde huse, og offentligheden har
stiftet bekendtskab med muskel-
svindberns kunstneriske evner via
DSB’s plakatserie, der 1 et halvt ar
dekorerede landets stationer med
billeder udfert af Guleredderne fra
Muskelsvindfondens malerskole.
Den stadig mere markante kul-
turprofil henger bide sammen med
Muskelsvindfondens behov for at ud-
vikle sine indtegtsgivende arrange-
menter og med foreningens indre liv.
Open-air rockkoncerter er blevet
en massevare, og selv om Muskel-
svindfonden rangerer blandt de al-
lerdygtigste i branchen, er det pa sigt
ikke nok alene at forlade sig pd mu-
sikken. Konkurrencen er hird, og
man skal vere original for at vinde
den.
Samtidig gir der en rpd trid gen-
nem aktiviteterne i Muskelsvind-

“.. folk med muskelsvind bestemmer sely,
hvad det vil sige at have muskelsvind ...”

fonden. Den findes 1 projekter og be-
greber med navne som AKASKU
(ysk for: Jeg kan sgu) 1 Medlemsser-
vice, Livslang Funktionel Rehabili-
tering 1 Institut for Muskelsvind og
Bern Pi Banen 1 Muskelkraft. Tri-
den drejer sig kort fortalt om, at folk
med muskelsvind selv definerer og
bestemmer, hvad det vil sige at have
muskelsvind og hvilken tilverelse,
man vil have.

Det er selvielgelig ikke nogen ny
tankegang 1 Muskelsvindfonden.
Den har altid varet steerkt preget af
brugerindflydelse, for det var i vidt
omfang brugerne selv, der skabte
foreningen. Men selve begrebet bru-
ger rummer i sig en formynderisk
holdning. Brugerne skal gore brug
af noget/nogle, som ofte er eksper-
ter i en eller anden forstand.

Brugerbegrebet er foreldet og
under afskaffelse 1 Muskelsvindfon-
den i takt med, at medlemmerne selv
kridter banen op. Det er grundlaget
for den muskultur, der manifesterer
sig stadigt tydeligere, og som ikke
forst og fremmest handler om syg-
doms-, handicap- og patientroller,
men om at vaere menneske. (I den
forbindelse overvejes en navnezn-
dring til “Muskelsvindfonden. Fore-

ning for muskelsvindlere og andre
humanister”™.)

I gvrigt er en vigtig brik i Mus-
kelsvindfondens succes med sine
kulturaktiviteter de senere drs tette
samarbejde om markedsforing mv.
med sponsorer, der legger stor vegt
pd mange af de samme vardier som
Muskelsvindfonden. Udover deres
kommercielle interesser. Sponsor-
samarbejde og -udvikling er vigti-
gere end nogensinde for skonomisk
beredygtighed og dermed for kvali-
teten, som 1 sidste ende er det vig-
tigste parameter for Muskelsvind-
fonden. Det har for os aldrig varet
og vil aldrig blive et mal i sig selv at
tjene penge.

Naste ir kan der ventes nye
muskultur-tilbud. Brugsens kalender
bliver udfert af Guleredderne, og
bernekulturhuset “Slusen” 1 Keben-
havns sydhavn indvies med DR Un-
derholdningsorkesterets uropferelse
af Sebastians bernemusical “Evald
den Krogede”, der blandt de med-
virkende teller solisterne pd God
Morgen Abe, seks muskelsvindbern
og Evald Krog selv i hovedrollen.

Muskultour 2001 er et debatopleeg fra
Mouskelsvindfondens oplysningsudvalg.
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ENLAM DRENG -

I. C. Andersen maa have taenkt paa en idyl som det straateekite, lavioftede hus i vejsvinget

r

mukke, lille hus sidder dag efter dag en dreng i en rullestol. Trods sine svaere handikap er hon

i en sydsjmllandsk landsby, da han skrev »Hist hvor vejen . .

.«. Bag vinduerne i det

lykkelig, og lees her hvorfor. Hans historie har ogsaa bud til Dem — ogsaa De kan

vaere med til at gleede og opmuntre ham — og opleve verden for ham!

Der sidder en lam dreng i en rulle-
stol i en lille hyggelig, lavloftet stue
et sted paa Sjelland. Han er 15 aar
og har varet lam, siden han var ni,
men han er en lykkelig dreng. Det
skyldes hans kendte og ukendte ven-
ner ude over det ganske land, ude
over den ganske verden.

Naar hans historie skal fortalles
her, er det 1 tillid til, at den skal gere
andre syge lige saa lykkelige, som
han er. For der sidder rundt om-
kring 1 vort land mangen dreng eller
pige, der har de samme legemlige
handikap, som han har. Har De
nogen sinde tenkt paa, hvor lidt der
egentlig.skulle til for helt at @ndre
deres tilvaerelse?

Willy hedder drengen her, og
han var de forste fire aar af sit liv
som alle andre bern. Legede sorg-
lgst og ubekymret, som bgrn skal

det. Han var lige fyldt fire, da hans

mor opdagede, at der var noget galt.

— Han kunne ikke gaa op ad
trapperne, forteller hun, der for
ovrigt har varet usandsynlig tapper
1 de svaere aar. — I de folgende aar
gik det gradvis tilbage med Willys
forlighed, han var blevet ramt af den
sygdom, der hedder muskelsvind.
Paa hans niaars fodselsdag gik han
sine sidste skridt. Han var gaaet en
tur uden for huset her, da et ganske
lille vindsted veltede ham omkuld.
Saa var vi klar over, at en rullestol
maatte blive hans fremtid.

Det har veret svare aar af og til.
Jo, naar ens eneste barn saa menings-
lgst rammes af en sygdom, der ger
ham hjzlpelgs, faar man sgvnlgse
natter. I starten maatte vi desuden

kempe haardt for i det hele taget at
faa lov at beholde drengen hjemme.
Velmenende mennesker ville have
ham paa et hjem for vanfore drenge,
og det var, som om det kneb for
dem at forstaa, at netop nu trengte
han til sit eget hjem — og vi til ham.
I alt det velmenende kom engang
imellem ogsaa noget tankelgst, der
ramte ondt. Jeg husker f.eks. damen,
der en dag kom ind, mens drengen
sad 1 sin rullestol og begyndte at
ynke os for den skabne, der var ble-
vet vor. — Hvor ville, sagde hun, —
det dog have varet jer til storre vel-
signelse, om han havde kunnet
hjelpe jer i det daglige.
— Kan De forstaa, at vi

blev bange for at lukke
de velmenende ind? At
vi ville verne vor
dreng? Der var, hvor

merkeligt det end kan lyde, mange,
der ikke forstod det.

Det kan vare svert for voksne at
fylde et barns verden, det klarer bar-
net, det raske barn, meget bedre selv.
Hvordan tror De saa, det vil vare,
naar man skal fylde et sygt barns ver-
den? Willy har barnets sind og bar-
nets voldsomme oplevelsestrang,
drgmmer som et barn, tenker som
et barn. Men han er udelukket fra at
virkeliggere dremmene, for hans
verden er begrenset af det, han kan
naa i en rullestol, skubbet af andre.

Jeg ved ikke, hvordan det var
gaaet, hvis Willy ikke pludselig

havde faaet sin heerskare af venner,
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Intet varmer drengens
sind som en hilsen.
Den julehilsen, som
kongefamilien sendte
ham med billede og
underskrifter, er hans
livs bedste.

Han kan skrive; han
skniver gerne, og han
har mange kendte og
ukendte brevvenner.
Globusen i baggrunden
er fra en af de kendte
~ kaptajn Carlsen.
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Naar vejret er godt,
sidder han uden for
huset og folger ski-
bene, der ad Boge-
strommen staevner ud
til og hjem fra fjerne
lande...

&
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kendte og ukendte. Saa tror jeg ikke,
vi havde haft ham i dag, og jeg kalder
historien om hans venner for intet min-
dre end et mirakel.

 Andre oplever verden for ham -

Det hele begyndte med en radioud-
sendelse. Det siger sig selv, at en vaes-
entlig del af hans tid bliver tilbragt
foran radioapparatet, ikke mindst,
naar vejrforholdene er saadan, at vi
ikke kan kere ham udenfor paa bak-
ken, saa han kan nyde den storslaa-
ede udsigt ned over Bogestrommen,
hvor skibe ustandselig traekker deres
kolvandsstriber, naar de stzevner ud
mod oplevelserne under fremmede
himmelstrgg. Saa sidder han derude
og folger dem med gjnene, saa langt
han kan, og lader tankerne om re-
sten.

Da han en dag havde hert en af
vore kendte kunstnerinder i radioen,
bad han om et stykke papir, en kon-
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volut og lidt penge til et frimarke.
Muskelsvindet har ikke ramt ham
saa meget, at han ikke kan fore en
pen. Han skrev et rerende lille brev
til skuespillerinden, udtrykte sin
barnlige glede over hendes kunst og
fik hendes autograf og et venligt
brev som tak. Det var hans forste
kontakt. I dag har han mere end 700
breve og autografer.

Der kom rigtig fart i det, og hans
liv fik et forunderligt indhold, da
han en dag havde sendt et lille ind-~
leeg til SE og HOR, hvori han for-
svarede radioreporteren Gunnar
Hansen, der var blevet kritiseret for
sine udsendelser om kaptajn Carl-
sen med det skave skib. Willy havde
fulgt disse reportager i storste
spending. Hans lille forsvarsskrivelse
blev trykt, og to dage senere dum-
pede en hilsen ind fra Gunnar Han-
sen. Det blev begyndelsen til et
varmt venskab mellem den evigt rej-

sende reporter og den lamme dreng,
og Gunnar Hansen fortalte andre
om sin lille ven, med det resultat at
breve og kort nu stremmer ind i en
jevn strom. Willys gjne straaler, naar
han lzeser om alt det, de andre ople-
ver. Jeg kan faktisk sige det paa den
maade, at de andre oplever verden
for ham.

Naar tiden falder lidt lang en
gang imellem, blader Willy sine
baoger med kort og breve igennem.
Han har forelebig et par albums
fyldt med brogede billeder fra den
ganske verden, og han vil gerne have
mange flere endnu. Blandt hans skri-
vende venner er en mand som kap-
tajn Carlsen. Pludselig en dag kom
der et brev fra den beremte skipper,
der havde hert, skrev han, at Willy
var syg og maaske gerne ville have
en lille hilsen.

Det blev indledningen til et lige
saa varmt og xgte venskab, som det
med Gunnar Hansen. Tenk Dem
drengens ubeskrivelige glede, da
han en vinterdag sad herinde i stuen
bag vinduet ud til vejen. Der sidder
han det meste af sin tid og folger
trafikken. Pludselig kom der en
mand med en valdig pakke, og da
Willy pakkede den ud, viste det sig
at vaere en imponerende globus.
Den var sendt ham af kaptajn Carl-
sen med hilsen “fra kannibalernes
land”, hvor han dengang opholdt sig
med sit nye skib.

Tag denne globus, min dreng, skrev
han, saa du altid kan sidde derhjemme
og folge med i, hvor vi egentlig er henne
i verden.

— Jeg skal love Dem for, at den hil-
sen til en syg dreng betod mere end
tonsvis af alverdens medicin.

Julehilsen fra kongefamilien —

Paa forunderlig maade er Willys
navn blevet kendt i vide kredse
inden for alle samfundslag, og der
gaar nasten ikke een dag, hvor han
ikke faar mindst 3-4 breve eller
brevkort. En dag kom der f.eks. en
pakke fra Amerika. Den indeholdt
et smukt, personligt brev og et skent

_ slips. Afsenderen var saamaend Carl

Brisson, der havde hert om drengen
i rullestolen. Eller hvad mener De
om et smukt, koloreret postkort fra
Milano. Det kom forleden dag, og
som afsender stod bare: Familien
Nielsen fra Senderborg, der er paa
ferie 1 Italien. Hvis De anede, hvor
en saadan hilsen betyder uendelig
meget for en dreng, der saa gerne vil
opleve. Han kan sidde 1 timevis med
saadan et kort og lade fantasien
spille.

Det med brevene og kortene er
blevet drengens verden, men foru-
den det samler han nu ogsaa paa
grammofonplader og autografer.

En gang imellem skriver han til
kendte folk efter de sidste, ofte kom-
mer de af sig selv, naar folk herer, at
han samler. Hans klenodie er en
julehilsen fra selveste den kongelige
familie. En juleaften kom der en
mand, der skulle aflevere kongefa-
miliens hilsen personligt. Som de
maaske ved, giver majestzeten aldrig
autografer, saa hans lille hilsen skulle
opfattes som en dansk families
varme og agte hilsen til en dreng,

der ville glede sig over den. Hilse-
nen havde ikke alene kongens,
dronningens og de tre prinsessers
navnetrak, men den var ogsaa paa-
haeftet et billede af den kongelige fa-
milie, et ganske almindeligt ama-
torbillede, der forevigede et smukt
familieliv. Drengen blev jublende
lykkelig. Kongefamilien har med denne
hilsen vist et eksempel til efterfolgelse for
mange, der i deres omgangskreds kender
et sygt barn eller for den sags skyld ogsaa
en syg voksen.

Verden er blevet meget storre for
Willy, end vi troede, det nogen sinde
skulle blive tilteldet, da vi kebte den
forste rullestol til ham. Det er rig-
tigt, at han har nogle af sine lykke-
ligste timer, naar vi kerer hans stol
uden for huset, og han faar lov at

sidde og nyde den storslaaede natur,

der er her omkring. Naar han kan
sidde og dremme sig med skibene,
der staar ind gennem Bogestrom-
men. Eller naar han sidder ved vin-
duet her ud til vejen og folger natu-
rens skiften. Ser treeerne grennes,
morkes og senere tabe bladene. Han
kan sidde stille i timevis uden at sige
noget. Lykkelig er han ogsaa, naar
han gennem ruderne kigger op i
stjernehimlen de merke efteraars-
naxtter. Der er een ganske bestemt
stjerne, som altid blinker saa hygge-
ligt.

— Den tror jeg, Gud satte paa
himlen en aften med besked om, at
den skal blinke til mig, sagde Willy
stille en aften, da han havde set stjer-
nen nogle gange. Det var virkelig,
som den var dukket op ganske plud-
selig og havde sat sig til at blinke

hyggeligt ned til det lille straatekte
hus her 1 vejsvinget.

Der er folk, der synes, vi maa
vere en ulykkelig, lille familie, men
de forstaar ikke, hvad de snakker
om. Jeg vil holde paa, at vi tverti-
mod er en meget lykkelig familie,
for vi har hinanden, og vi treenger
til hinanden. Det, der tegnede som
en ulykke, den snigende lammelse
af vor dreng, blev vendt til lykke, for
livet fik indhold for os.

Tank Dem bare de lange afte-
ner, naar vor dreng setter sig til at
lzese hegjt for os, lese om andres vid-
underlige oplevelser ude 1 verden.
Det havde vi aldrig oplevet, hvis
Willy havde vaeret rask og rerig, for
saa var han simpelthen ikke kom-
met 1 kontakt med alle de menne-
sker, han nu er.

Naar hans jevnaldrende kam-
merater farer forbi udenfor paa deres
larmende knallerter, folger han dem
selviglgelig med blikket, saa langt
det er gorligt, men han misunder
dem ikke. Han synes, hans verden er
rigere, for han oplever mere.

— Hvad er forskellen paa dem og
mig, mor? spurgte han en aften. —
Jeg ved, at jeg aldrig kommer til at
kere knallert eller motoreykel, men
de derude kan, hvis de ikke passer
paa, komme til at kere som jeg ....

Willy er glad og lykkelig for hver
lille opmerksomhed, der vises ham,
og naar hans far eller jeg en gang
imellem kan vere 1 lidt sort humer
—det kan vi jo alle — har han en fa-
belagtig evne til at faa os til at se Iyst
pd tingene igen.— Hvorfor skal man
vare ked af det? plejer han at sige. —
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Hvis man ser sort paa det hele, bliver
det bare alt sammen dobbelt svert.
Og saa sender han os et af disse dej-
lige, varme smil, der har betydet saa
uendelig meget for os. Et held, at det
ikke er hans smilemuskler, der er
noget i vejen med!

Fortel mig noget smukt!

Hvis De kender en dreng eller pige
som Willy eller en voksen i samme
situation, saa husk altid, at det
varste, De kan gore, er at ynke dem.
Willy selv plejer at sige: — Lad dog
vaere at snakke om eller tenke paa
mine dumme ben. Dem kender jeg
jo alt om. Fortel mig hellere, hvad
du har set af smukt i dag, hvad du
har oplevet af kent eller speendende.

Han kan heller ikke lide, naar vi
en gang imellem er ude at kore en
tur, at folk standser op og sender
ham eller mig medlidende blikke.
Han vil saa uendelig gerne betragtes
som det, han er: Bare et menneske,
der legemligt er lidt anderledes end
andre, men som tenker og reagerer
paa samme maade, som andre men-
nesker. Taenk paa det, neste gang De
er paa besgg hos eller mader en, der
har det som Willy.

Forst og sidst: Glem dem ikke!
Hjxlp dem at fylde deres tilverelse
med skenne og smukke oplevelser.
Et dogn har som bekendt 24 timer,
og de kan vare dreebende lange for
vi andre, der har vor ferlighed. Hvor
uendelig lange tror De saa ikke, de
kan blive for den, hvis verden er det,
han kan naa i en rullestol? Hver
eneste lille opmuntring i form af et
brev, et venligt nik eller et venligt
ord, naar Deres vej falder forbi, er
meget mere verd end alverdens
guld.

En hilsen gor underverker!
Et eller andet sted sidder der en

dreng eller pige som Willy, og som
kan blive Deres ven. Et lille vasen,
der terster efter venskab og terster
efter oplevelser. Send dem dog en
hilsen. Skriv et venligt brev, uden
ynk, men jevnt og naturligt, som
den ene ven skriver til den anden.
Eller send dem et postkort nzste
gang, De kommer ud at rejse, eller
bare fra deres egen by. De skulle ane,
hvor den slags smaa hilsener gor un-
derverker.

Og de skulle ane, hvor det at faa
saadan en ny lille ven ogsaa kan
komme til at give Deres eget liv helt
nyt indhold, helt nye perspektiver.

Ey de feerdig med Deres julepost i
aar? Er der ikke et enkelt kort, De ikke
fik skrevet, saa sidder der maaske en lam
eller syg, som ville blive lykkelig, hvis De
skriver kortet til ham eller hende i dag.

De vil med Deres lille hilsen bringe jule-
lykken ind til et menneske, der har lykke
og gleede behov.

Kender De i Deres naermeste

kreds ingen, der er i den situation at
vare lenket til rullestolen, saa kan
De blive Willys ven eller veninde.
Send Deres hilsen til ham over Familie
Journalen under adressen: Willy, Familie
Journalen, Postbox 1380, Kobenhavn
Valby. Og leegger De returporto ved Deres
lille hilsen, saa kan De vaere sikker paa,
at De en dag faar en hilsen igen fra dren-
gen, der blev lykkelig i sin rullestol! Lyk-
kelig, fordi andye oplever den store verden
med dens hverdag og fest for ham..

Artiklen EN LAM DRENG er fra Fa-
milie Journalen, nr. 51, dec. 1955.

Las ogsd fire breve til Willy pa de
folgende sider. .
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I musikkens verden
har han fundet megen
glede, og han samler
grammofonplader.
Yndlingspladen er den
om pigen, der skal ha’
sko, saa hendes fod-
der kan danse. Han
kan ikke.
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Kaere Willy

Fire breve til en dreng i fortiden

Michael Jackson klappede mig

Jeg har lige lest en artikel om dig,
som jeg synes var ret god. Jeg har
ogsd muskelsvind, og jeg kunne godt
tenke mig at fortzelle dig lidt om
mit liv.

Jeg er 14 ir og sidder ogsi i kare-
stol ligesom dig, men min er elek-
trisk, s3 den kan jeg selv styre. Jeg har
ogsd nogle hobbyer, men jeg samler
ikke pd breve og postkort ligesom
dig. Jeg spiller el-hockey og synes,
det er ret sjovt. Jeg kan ogsd ret godt
lide at tegne og gir ogsi til det og
har snart gdet der et halvt ar. Jeg kan
ogsd godt lide at se sport, iser fod-
bold, ishockey og lidt hindbold
(helst damehindbold).

Jeg kan lide at g3 til fester, jo vil-
dere jo bedre. Jeg elsker ogsa at gi 1
biografen og se film. Mine yndlings-
film er A Perfect World, Danser Med
Ulve, The Client, A Fish Called
Wanda og Life Of Brian. Musik er

nok en af mine yndlingsinteresser.
Jeg kan bedst lide All Saints, Oasis,
Prodigy, Puft Daddy, @stkyst Hust-
lers og Michael Jackson.

Med hensyn til Michael Jackson
havde jeg en speciel oplevelse, nok
den storste 1 mit liv! Jeg skulle til
hans koncert pd hans History Tour i
Parken i Kgbenhavn. Jeg gledede
mig meget, for det var fgrste gang,
jeg skulle til hans koncert. Hele
koncerten var rigtig god, men hen
imod slutningen skete der noget.
Pludselig kom nogle vagter hen til
det sted, hvor kerestolsbrugerne sad.
De tendte en lommelygte lige 1 ho-
vedet pd mig. Sd spurgte de, hvad jeg
hed, og det fortalte min far. Sa
spurgte de, om jeg ville op pa scenen
til Michael Jackson, og om jeg ville!
S3 jeg svarede selvfglgelig ja.

Turen op imod scenen var selv-
tolgelig helt speciel. Alle folk blev

Hvorfor sender de dig sa mange breve?
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Mit navn er Naja Deurell. Jeg er en
pige pd 13 ar, som ogsd har muskel-
svind. Jeg har last artiklen om dig
med stor interesse, og da jeg selv er
handicappet, forstir jeg dine tanker,
og jeg er enig med dig 1 mange ting.

Det gleder mig, at du modtager
sd mange breve, og at du bliver glad
for dem. Jeg kender selv gleeden ved
at modtage og sende hilsener, der-
for ville jeg skrive dette brev til dig.

Du virker som en lykkelig per-
son, og det kan jeg godt lide. Jeg har
selv meget livsgleede, og selv hvis jeg
kunne, ville jeg ikke vaere en anden.
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Jeg bryder mig heller ikke meget
om folk, der har medlidenhed med
mig. Hvorfor skulle de ogsd det? Jeg
har familie, venner og en masse gode
oplevelser. Den eneste forskel, der
er, er, at jeg for det meste sidder i
korestol. Men det forhindrer mig
ikke i at have meninger, tanker og
folelser som alle andre.

Der stir, at du ikke bryder dig
om folk, som har medlidenhed med
dig. Men at du hellere vil have, at de
ser vek fra dit handicap og forteller
dig om nogle gode oplevelser. Altsd
at de skal behandle dig som ikke-

puffet til side af vagterne, der var to
meter over skuldrene. Endelig var jeg
kommet op pd scenen. Og imens jeg
ventede pa at komme ind, gik der en
skikkelse forbi, og det var altsd ham.
Endelig kom jeg ind pi scenen
sammen med en anden, der ogsi sad
i kerestol. Og det er ikke rigtigt til at
beskrive, hvordan det var. Bagefter
kom han hen til mig og trykkede
mig 1 hinden og klappede mig pa
hovedet. Si stod han og kiggede lidt
pd mig, men virkede ret genert, si
han trykkede mig i hinden igen.

Keerlig hilsen
Jesper Jakobsen

PS. Jeg hiber, du bliver ved med at
klare dig, som du gar, og bliver ved
med at fi en masse breve.

handicappet. Det har jeg fuld for-
stielse for.

Men noget, jeg ikke forstir, er, at
hvis de skal behandle dig som ikke-
handicappet, hvorfor sender de dig
sd sd mange breve? Det gor de nok,
fordi de ved, at du er handicappet,
og de viser dermed, at de vil vaere
dine venner, selv om de egentlig ikke
kender dig. Men det er jo okay, for
du er tilfreds, og det er det vigtigste.

Hav det godt!

Hilsen
Naja Deurell

s " :
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Tegning: Helena Hopfner Jensen

Jeg hedder Sarah og er 12 3r. Jeg har
muskelsvind, ligesom dig,.

Jeg vil fortelle dig lidt om min
ferie 1 Tunesien 1 Nordafrika. Vi
boede pi en sydlig g, Djerba. Der
var lidt varmere end i resten af lan-
det, fordi der var g-klima. Mine for-
zldre, min lillebror og jeg tog afsted
fra Kastrup lufthavn den 7. februar
og kom hjem en uge senere.

Jeg nojedes med at have min
manuelle kgrestol med, for det var
det nemmeste. Jeg kunne godt have
haft min elektriske korestol med,
men det er-en indenders, og den
ville slet ikke kunne kere i ujevnt
terreen. Og min mini crosser kunne
jeg kun bruge udenfor. Det var lidt
irriterende at have den manuelle
med, for jeg har ikke armkrefter
nok til at kere den, og slet ikke
udenfor. Men det gik nu alligevel
fint, og med alle de kantsten, der var,
kunne vi godt se, at den manuelle
under alle omstendigheder var ble-
vet ngdvendig.

Vi blev indlogeret i en lille lej-
lighed pa et hotel, der hed Dar El
Manara. Et lekkert sted med god at-
mosfare. Der var ikke de.store pro-
blemer med at komme rundt pi ho-
tellet, bortset fra at toilettet var lidt
lille. Men det gik ogsi.

Nir man kerte rundt 1 byerne
eller pa landet, var der til gengeld
store problemer med at finde toilet-

{5‘ .

ter. De offentlige toiletter var alt for
smi til, at der kunne vare en hjel-
per, og de var ulekre. Der var ikke
nogen, der havde hort om kerestols-
toiletter. Det eneste sted, vi fandt ét,
var faktisk i lufthavnen. S3 jeg lod
vere med at drikke s meget og kun
om aftenen, men si fungerede det
ogsd fint. Men nogen,gange, nir der
opstod en ngdsituation, var der altsd
ikke andet at gore, end at man mitte
lade deren std dben — ellers var der
ikke plads — og sd hibe, at der ikke
kom nogen.

I Tunesien var der meget bedre
vejr end 1 Danmark, solskin og 25
grader 1 skyggen. Det var utroligt
leekkert at slippe for alt det overtgj,
man skal have pid om vinteren. Der
var ogsd et meget anderledes land-
skab, mere sand-agtig jord, der
nogen steder var gyldenbrun, andre

~ steder ler-agtig, ja nasten red. For

ikke at tale om oliventreerne og
daddelpalmerne. Og menneskene,
selviolgelig.

Det var sjovt at mgde fremmede
mennesker, og se hvordan de levede,
men det var nu ogsd rart, at der var
nogle andre danskere pd hotellet.

Jeg hibede p3, at jeg kunne finde
nogen at spille “meyer” med. Det
kan godt vare lidt svaert at komme i
kontakt med nogen, nir man sidder
1 sin manuelle, synes jeg. Det er
meget rarere, nir man selv kan kore

omkring eller bare vende sig mod
den, der taler. Det virker ogsd lidt
merkeligt, at man skal have sine for-
xldre til at kere én omkring. Jeg
hader ogsi, at jeg altid skal se op pa
folk, men det er nu ligegyldigt, om
jeg sidder i den manuelle eller den
elektriske.

Men s3 en aften, da jeg var ferdig
med at spise 1 hotelrestauranten, kom
der en pige, lidt yngre end mig, hen
til os. “Hej, gider du at spille kort?”
spurgte hun, og det ville jeg selvfel-
gelig godt. Hun kerte mig ud pi
gangen og ville si vide, hvad der var
sket med mig. “Ikke noget,” svarede
jeg, “sidan er jeg fudt.” “Niiih,”
sagde hun og fortsatte: “Engang fik
jeg mellemeorebetendelse, og det
satte sig i knoglerne, og hvis de ikke
havde gjort noget, var jeg ded...”

Det er altsd nogen gange nogen
sjove mdder, folk reagerer pi et han-
dikap pa!

En anden aften blev jeg invite-
ret af en spillegal familie til at spille
et kinesisk spil, der hed Majong. Jeg
var godt nok ikke sxrlig god til det,
selv om jeg var sammen med en.
Det var os, der tabte hele tiden. Men
de var utroligt sede, og det var fak-
tisk rigtigt sjovt.

Jeg elsker at vaere pi ferie! Elsker
at rejse, opleve nye steder, kulturer
og mede nye mennesker.

Jeg vil opleve verden selv, selv
om jeg bruger kerestol.

For livet, det kan andre ikke bare
leve for en.

Keerlig hilsen
Sarah
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Splatgunkrig
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Jeg skriver til dig, fordi jeg har lest
en artikel om dig i Familie Journa-
len fra 1955. Jeg har ogsd muskel-
svind, men mit liv er meget ander-
ledes end dit. Det er merkeligt for
mig at tenke pi, at du ikke gik i
skole, og at du ikke havde legekam-
merater. Derfor vil jeg gerne fortzlle
dig om, hvordan jeg lever en ganske
almindelig dag:

Det er onsdag og drabeligt tidligt
(klokken er 7.40). Jeg sleber mig ud
af sengen og ud 1 vores badekar. Sa
spiser jeg min morgenmad — Ota
Solgryn — siger det dig noget? Jeg
kommer i tejet og skal i skole.
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Endnu en dag i tredemollen!

Min far, Flemming, kerer mig i
skole.Vi kommer som sedvanlig lidt
for sent, men jeg nir ind lige for
min klasseleerer Birgit. I 'klasselokalet
er der ret stgjende og lidt beskidt,
men det er ellers en fin klasse. Birgit
er en god lerer, men nogen af dren-
gene 1 klassen kan ikke s3 godt lide
hende. Jeg forstir ikke hvorfor.

Vi skal have engelsk. Det er et af
mine yndlingsfag ved siden af histo-
rie og musik. Jeg er en af de bedste
i min klasse til det, og jeg rekker
hinden op nasten hele tiden, men
det forekommer mig, at Birgit be-

Tegning: Kristoffer Steen

vidst overser den. Men hvorfor
skulle hun dog gere det? Engelskti-
men slutter, og de andre begynder
at g ud af klasselokalet. De skal have
idrzet, men jeg bliver siddende og
venter pd min far, fordi jeg har fri i
gymnastik. Jeg kan jo ikke rigtigt
vere med. Endelig kommer han,
mere end to minutter for sent!

Da jeg er kommet hjem, saetter
jeg mig ved min computer (en mo-
derne skrivemaskine) for at lave lek-
tier. Bagefter setter jeg mig til at
lzese i en god bog. Lidt i elleve spiser
jeg middagsmad og si tilbage til
slaveanstalten.

Nu er det matematik.Vores lerer
hedder Claus. Han er meget god,
men har nogen gange svart ved at
holde styr pd gemytterne. Jeg sxtter
mig og laver noget “ugeregning” —
en fast lektie. Ved bordet ved siden af
sludrer pigerne hgjlydt, og det er
sveert at samle sig om arbejdet. S3 er
der et tyve minutters frikvarter.

Pa gangen pid vej til biblioteket
mgder jeg min ven Kristian, og vi gir
og snakker om computerspil (Kris-
tians faste samtaleemne.) S3 skal vi
have dansk i de naste to timer. Det er
Birgit, der er vores dansklerer.Vi skal
arbejde 1 vores “Dansk Grammatik”,
og det.er miske derfor, hun ikke er s
populer? Endelig er det frikvarter
igen, men kun fem minutter. Jeg
leser 1 min nye tegneserie, som jeg
lige niede at line, for Kristian be-
gyndte at snakke computer.

I neste time snakker vi om en
historie, og s skriver vi diktat, og
jeg har kun én fejl. Det er bare pok-
kers irriterende, at jeg skulle glemme
at sette streg igennem et @. Og s er
skoledagen forbi.

Flemming henter mig som sed-
vanlig, og da jeg kommer hjem,
kommer Kristian og besgger mig.Vi
spiller Fifa, et computerspil hvor
man styrer smi fodboldspillere. Jeg
er lige ved at tage livet af Kristian, da
jeg vinder 7-1.

To af mine andre venner, Jonas
og Timo, kommer, sd nu, da vi er
fire, synes vi, at vi skal lave “splat-
gunkrig”, en kampleg hvor det gal-
der om at skyde modstanderne med
luftpistoler, der fyrer med sma pla-
stikkugler. Det er sjovest, nir man er

s

mange, si jeg ringer efter min ven
Mads. Han kommer, og vi deler os
op i hold. Det bliver mig og Mads
mod de andre. Der er altid én min-
dre pd mit hold, fordi jeg har et
elektrisk geveer, som kan skyde 1 sal-
ver. De andres kan kun skyde ét
skud af gangen. S3 selv om jeg er
langsom, klarer jeg mig med storre
ildkraft. .

Mads og jeg fir lov at gi forst ud
i kampomridet. Forst henter jeg
min Minicrosser (min elektriske
scooter) i skuret. Nir jeg kerer pd
den, er jeg lige si hurtig som de
andre. Sammen med mit gever gor
den mig til en af de farligste mod-
standere pd splatgun-slagmarken.
Spoerg bare en af de andre. Vi finder
et godt sted til et baghold. Jeg elsker
baghold, gneg, gneg.

Men i dag fir jeg kun ram pd
Timo. Nu er vi lige mange, og jeg
lober hen til min Minicrosser, som
jeg har skjult lidt lengere nede af
stien. Si gir den vilde jagt. Jonas og
Kristian treekker sig tilbage, indtil vi
kommer ind pd en aben mark, hvor
Mads og jeg likviderer dem. Vi
vandt, men det sker desverre ofte,
at den anden side vinder. Det skulle
forbydes!

Vi spiser aftensmad og fir stegt
flesk med persillesovs. Om aftenen
laeser min mor hejt for mig, og vi
ser tv-avis.

Som du kan se, kan jeg lave en
masse, som du ikke kunne. Men der
er alligevel ting, jeg ikke kan veere
med til, og ligesom du er jeg nok
mere sammen med min familie end
mine kammerater.

B@RN PA BANEN

Til sidst vil jeg fortelle dig om
en fantastisk ting, jeg har oplevet:
Det startede med, at vi i tv-avisen
harte, at der var dbent hus i alle dan-
ske sveveflyveklubber, at man kun-
ne kgbe sig til en prevetur.

Min far skulle op forst, og da han
landede, fortalte han mig, at det var
sjovt, men ogsd lidt skremmende,
for man accellererer meget hurtigt i
starten. Jeg var lidt nervgs, men det
skulle nu ikke stoppe mig. I begyn-
delsen, da sveveflyet begyndte at
rulle, syntes jeg heller ikke, at det var
sd slemt. Men si begyndte det plud-
selig at gi staerke. Jeg blev presset til-
bage 1 seedet. Hjulene slap jorden, og
vi var Jéttet. Kablet, der trak os op,
var der stadig, for vi skulle vinde
hejde, inden vi begynde vores svae-
veflugt. Jeg sd ned, si gresbanen, de
andre svevefly og en parkerings-
plads, hvor bilerne syntes at vaere
lige si smd som legetojsbiler. Men
det, der var sd skremmende, var, at
flyet ligesom faldt ned de steder,
hvor der var tynd luft. S3 troede jeg,
at vi var ved at styrte ned.

Vi begynde at legge an til lan-
ding. Piloten sagde, at vi lige skulle
have noget mere fart pd. Han lavede
et dyk, der fik hjertet presset op.i
halsen pd mig. Jeg havde vist nok
fiet lidt specielbehandling, fordi jeg
havde virket meget interesseret i
sveveflyvning, da vi endnu befandt
os pa jorden.

Venlig hilsen
Lsak K. Houe
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Landsformand Evald Krog lagde
mandag den 9. marts vejen forbi
Rigshospitalet, hvor han pa vegne af
Muskelsvindfonden kunne overrek-
ke et splinternyt 28” farve-tv til Re-
spirationscenter (Jst. Muskelsvind-
fonden har en aftale med Fredgaard
Radio om, at overskuddet fra entré-
indtegterne ved firmaets messe-ud-
stillinger gér til Muskelsvindfonden i
form af tv-apparater.

Der var tale om en tiltreengt for-
nyelse. Overlege Erik Jakobsen fra
respirationscentret kunne nemlig op-
lyse, at afdelingens eksisterende tv-
apparat var fra 1972! P4 den bag-
grund kom den moderne tv-tekno-
logis indtog pd Respirationscenter

Ost til at symbolisere de nye og for-
bedrede patientforhold, som for-
habentlig er undervejs pa afdelingen.
Efter pres fra Muskelsvindfonden og
PTU har Hovedstadens Sygehus-
feellesskab indremmet de helt uac-

Maria Matzen, der har
muskelsvind, havde
netop fdet respirator,
da Evald Krog kom forbi
med et moderne farve-
tv til Respirationscenter
Pst. Bagest fra venstre
overlaege Erik Jakobsen,
afdelingslage Michael
Laub og respirations-
sygeplejerske Ivan
Ziirsen.

Foto:
Kirsten Fich Pedersen

ceptable forhold pid centret og givet
tilsagn om, at forholdene enten ud-
bedres pi stedet, eller at funktionerne
flyttes til andet sted pd Rigshospita-
let.

Moderne
tv-tider
pa Riget

Hvad kan en sort sydafrikansk mor

terer fondens ulandsgruppe, Musku-

Tilmelding til arrangementet skal

I den tredje

til et handicappet barn laere af Mus-  land, alle medlemmer pi Sjelland til ~ ske senest den 6. april til Muskuland ~ verden
kelsvindfonden, og hvad kan vi lere  en ulandsaften. Mgdet foregir ons-  pd email: uland@posti.tele.dk eller
af hende? Og hvorfor er Muskel-  dagden 15.april kl. 19-22 pd Institut  pr. brev til Muskelsvindfondens
svindfonden overhovedet engageret  for Muskelsvind, Bernstorffsvej 20 i adresse i Arhus, att. Muskuland.
1 Sydafrika, Zimbabwe og andre lan-  Hellerup. Muskuland vil senere indbyde
de i den tredje verden? P3 medet vises lysbilleder fra en  medlemmer pd Fyn ogi Jylland til et
For at give svar pd de spergsmal  projektrejse til Sydafrika og en video  lignende arrangement.

og generelt fortelle om Muskel-  produceret af ulandsgruppen under

windfondens projekter i Afrika invi- et besgg 1 Zimbabwe.

Asten t.h. indeholder alle bidrag fra et Obelske Famitiefond 5.000  Jorgen Dreyer og Hustru fru Elisabeth Dreyer, @konomiske
onde, legater, private Virksomheder, De‘n Danske Frimurerorden 5.000 fodt Andgrsen% legat 10.000 bidrag

. 2 Oticon A/S 5.000 DSI (Danida-midler) 10.800

ffentlige puljer og enkeltpersoner, Lemvigh-Miiller og Munck Fonden 5.000  Rhone-Poulenc Rorer 11,788

om Muskelsvindfonden har mod- Axel Wichmann og fru Else Wichmanns Fond  5.000 Emmerik Meyers Legat 25.000

g andec lvks of 1907, Kun s T o s o i

elgb over 5.000 kr. er medtaget. DLH-Fonden 10.000  Vanfarefonden 145.000

Volfgang Samesch fra den estrigske  Neuro Muscular Centre), som han Ostrigsk visit
wskelsvindorganisation  besggte  bliver bestyrelsesformand for om Ruidhaling o forskbing = 2

fuskelsvindfonden i slutningen af
nuar for at here om vores koncert-
rksomhed og andre aktiviteter
den for fundrasing. Han dreftede
:suden det europeiske forsknings-
marbejde 1 ENMC (European

kort tid. Samesch, hvis sgn dgde af
muskelsvind, er som bankdirekter en
stor kapacitet 1 gkonomiske forhold;
en egenskab, han skal bruge til at
rejse penge til forskningen 1 ENMC.

var pd dagsordenen, da
(f.v.) Wolfgang Samesch
besagte Muskelsvindfonden
og medte indsamlingschef
Marius Byriel, landsfor-
mand Evald Krog og chef-
lage Jes Rahbek.

Foto: Michael Lange/Chili o~
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Yngre end de aldre

Det er ikke mig at spille ludo med de andre beboere,
siger Frode Sass-Nielsen, 69 dr, der pd grund af sit handicap
bor i kollektivbolig ved plejehjemmet i Koldby, Thy

For fem 4r siden plantede han selv
vintergekkerne ved hovedderen,
stovede bogerne 1 reolen af og gav
sofabordet teaktraesolie, nir det
treengte. Han korte ogsa tit alene til
Vesterhavet 1 sin kassevogn for at
nyde solnedgangen eller spillede
orgel 1 omegnens kirker som afloser.
Dengang kunne han stadig gi ved
hjelp af to stokke, men havde dog
elektrisk korestol til udenders brug.
Men 1 de sidste fire-fem ir er ud-
viklingen i muskelsvindsygdommen
gdet hurtig, og 1 dag kan han ikke
gd og har heller ikke s mange kraef-
ter 1 armene. Han er pd mange
maider blevet athengig af hjemme-
hjelperne og plejehjemmet.

“Det kan krepere mig, at jeg
ikke kan gore det samme mere, men
det er der ikke noget at gere ved,”
siger Frode Sass-Nielsen, som kan

blive meget irriteret over sine be-
grensninger, men som alligevel altid
kemper for at finde andre mider at
klare tingene pa.

“Hvis der er en ting, man ikke
kan, si fand’'me... det skal jeg nok
ordne pé den ene eller anden mide.
Og bliver det et godt resultat, er det
godt, og bliver det dirligt, ja, si er
det, fordi jeg ikke kunne gore det
bedre,” lyder hans indstilling, som
han har haft, siden han som 22-4rig
mitte lade sig pensionere. Kraefterne
rakte ikke til et arbejdsliv som maler,
som han ellers kort forinden var ble-
vet udleert til.

I en irrekke tjente han lidt ved
siden af den mellemste pension ved
at kore rundt og male for folk.

“Jeg har bide vasket lofter og
stiet pa stiger 1 anden sals hgjde. Og
jeg har da ogsd lebet pi skajter og

ski, selv om jeg altid har veret en
klumpedumpe til det hele,” forteller
Frode Sass-Nielsen.

Som 40-drig gik den ikke len-
gere, og han mitte erkende, at han
var ngdt til at sege hgjeste pension.
Dengang havde han ogsd stiftet fa-

milie og havde to detre, som han

passede hjemme.

Kaster sand pa
I 1985 dede Frode Sass-Nielsens
hustru.

“Det er sidan noget, man kaster
sand pi for at glemme. Nir der er
noget, der er negativt og noget, jeg
bliver ulykkelig over, si smider jeg
sand pa for at komme videre. Det er
jeg blevet god til, ellers gir jeg hen
og bliver deprimeret,” siger han og
vil helst ikke snakke mere om det
emne.

Som enkemand og med sin lang-
somt fremadskridende muskelsvind-
sygdom 1 tankerne besluttede Frode
Sass-Nielsen at sgge en ny bolig.
Han havde regnet med et-to ars
ventetid, men fik kun tre uger pi
ventelisten. Det gjorde omvealtnin-
gen fra husets 125 kvadratmeter til
kollektivboligens 60 meget stor.

Men det var ikke kun de ferre
kvadratmeter, det handlede om.
Ogsd det at han som 58-drig skulle
flytte ind i en bolig ved et plejehjem

Frode Sass-Nielsen sorger for at have alt inden for
raekkevidde, ndr han sidder i sin lenestol i stuen.
Han kan ikke komme deifra igen uden hjzlp.
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med kun gamle mennesker, satte
spekulationerne igang.

“Jeg flyttede ikke af lyst, men for
at vere pd forkant med proble-
merne. Jeg sagde til mig selv, at du
mi acceptere, at du bliver ringere, s
du mi hellere flytte, nir chancen er
der. Men jeg spekulerede meget pé,
om de gamle ville komme rendende
hele tiden, men det har ikke vearet
noget problem,” siger han og er i dag
glad for at bo i kollektivboligen. Her
har han mulighed for at have et pri-
vatliv, og hans datter og barnebarn
bor kun 200 meter derfra og kom-~
mer tit forbi. '

Pa belgelengde med personalet
Hver morgen kl. 10, nir hjemme-
hjelperen har hjulpet ham op, ser-
veret morgenmad for ham og hjul-
pet ham over i el-korestolen, korer
han over pid plejehjemmet for at
spille klaver til morgensangen. Efter
andagten bliver han “hzngende” lidt
og snakker med de andre beboere
og personalet.

“Dem kan jeg lave sjov med, for
vi er pd belgelengde,” siger han og
fortsetter: “Men jeg kan godt
meerke, nir personalet kommer fra
en dement person hen til mig. Den
overgang dér. Lige pludselig skal de
hen til en mand, hvor — undskyld
udtrykket — knapperne er i orden.
De skal lige omstille sig.”

Frode Sass-Nielsen kan ogsd
meerke, at der er stor aldersforskel pa
ham og de avrige beboere pa pleje-
hjemmet og i kollektivboliger.

“Jeg ved ikke, hvorfor jeg foler
mig udenfor, nir jeg er handicappet

Det'er vigtigl for Frode Sass-Nielsen at have o

noget at std op til. Derfor nyder han at
spille til morgenandagten pé
plejehjemmet hver formiddag ki 10.

ligesom de andre, men at komme
sammen med mennesker, der er 15-
20 &r xldre end mig... Jeg skal til at
erkende og acceptere, at jeg bliver
70 dr nu, men jeg foler mig som en
18-4rig,” siger han, og nzvner, at
han fir mange skeldud af de andre
beboere, fordi han sjzldent kommer
pa besog.

“Men de er gamle og al den snak

om bernebern. Jeg kan miske godt-

give Ellen pd 97 r noget, lese for
hende, bede en beon med hende,
men jeg fir ikke noget med tilbage.
Og det er ikke mig at sidde og spille
asel og ludo — jo med mine berne-
bern, men ikke med de andre be-
boere. Der vil jeg hellere veere aktiv
1 brugerridet og wldreridet.”

Og det er netop, hvad Frode
Sass-Nielsen er — nasten mere end
han har krefter til. Hans lege har
anbefalet ham at sige nej engang
imellem, men det er sveart, nar ar-
bejdet er med til at give livsindhold
1 tilveerelsen.

Et brokhoved

“Jeg mister respekten for mig selv,
hvis jeg ikke fir sagt min mening.
Nir forholdene bliver for horrible,
sd er der ikke andet at gore end at
sige det — ogsa selv om de kalder
mig et brokhoved. Men det vil jeg
gerne vere, for si legger de marke
til mig.”’

De emner, han har taget fat pa i
aldrerddet, er bl.a. sager om mang-
lende hjemmehjelp til 2ldre 1 kom-
munen eller dirlig personalebeman-
ding pé plejehjemmet. Eeks. mener
han, det er for dirligt, at der kun er

73

én pa vagt pa plejehjemmet mellem
kl. 23 og 24. Det betyder, at han
forst kan blive lagt 1 seng kl. 24 hver
aften, selv om han gerne vil sove lidt
tidligere.

Eller han kritiserer hjemmehjel-
pen for ikke at veere serlig fleksibel.
Hjemmehjzlperne mi ikke tage
hans beger ud af reolen for at stove
dem af, pudse vinduer udvendigt
eller vaske dere af. Det kalder de
hovedrengering. Og uanset drstid
kommer de forst kl. 9 i weekenden
for at hjelpe ham op af sengen.

“Det er da ingen tid at komme
op en sommer morgen,” lyder det
vredt.

Fyraften kl. 15
Hyvis ikke Frode Sass-Nielsen skal til

mede 1 brugerridet eller xldrerddet -

eller til den lokale kgbmand for at
handle, tilbringer han dagen
hjemme, hvor han ordner papirer,
skriver breve pd computeren eller
forfalder til at lege med tegnepro-
grammet eller spille skak mod com-
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“Jeg mister respekten for mig sely, hvis jeg ikke fdr sagt min mening,” siger
Frode Sass-Nielsen, der er aktiv i plejehjemmets brugerrdd og kommunens

@ldrerad.

puteren. K1. 15 holder han fyraften,
og sa foretrekker han at blive flyttet
over 1 den gamle lenestol 1 stuen,
selv. om han si ikke kan komme
derfra igen uden hjzlp. Men med
fjernbetjeningen til bide CD-spil-
ler, flernsyn og video, kaffe og the-
vand pi termokander under bordet,
telefon, beger, den uundverlige ci-
garetpakke og askebagret inden for
rekkevidde, og urinflasken gemt
under lznestolen — kan han klare sig
selv. Han har en alarm til pleje-
hjemmet, hvis han fir brug for
hjelp, men den bruger han sjxldent.
Miske for sjeldent.

“Jeg passer pad som en smed for
ikke at vere urimelig og kalde pa
dem for tit. Eeks. hvis jeg trenger

26

til at i benene op pa skamlen, nir
Jeg sidder i stolen, kan jeg ikke lide
at trekke 1 snoren. De skal ikke
rende efter sidan noget pjat. Men
det er selvfolgelig ikke pjat, men jeg
vil gerne have, at der er noget at
komme efter, nir jeg ringer.”

Frygter at blive vardiles
For Frode Sass-Nielsen er livskvali-
tet at merke, at der er brug for ham,
og at han har noget om grerne.
“Det varste vil vare, hvis der
ikke er noget, du skal. Man er bange
for at blive verdilws, ikke at kunne
sld til. Man vil jo gerne kunne
hevde sig lidt — ikke for at snobbe,
men bare for at have sin verdi.”
Frode Sass-Nielsen kender sin

egen reaktion, hvis disse ting ikke er
til stede: S3 kommer depressionen.
Den kommer f.eks. altid efter en in-
fluenza, som tager lang tid for ham
at komme over. Nér han fir en ned-
tur, lukker han sin der og kommer
forst ud igen, nir han er i godt
humer.

“Der er ingen livsveerdi 1 at g
og beklage sig. Det jager ens venner
vek,” siger han og mener, at det
samme gelder, ndr han til daglig har
ondt i musklerne eller dgjer med
knzene og slidgigten.

“Det bliver ved med at gore
ondt, selv om jeg snakker om det, si
jeg kan lige si godt lade det ligge,”
siger han.

“Jeg er klar over en ting: At jeg
far bide sygdommen og alderdom-
men at slds med, og at det bliver
mere og mere for hvert ir. Men jeg
vil ikke bekymre mig om, hvad der
sker om tre 4r. Det kan jeg ikke
bruge til noget,” siger Frode Sass-
Nielsen, sOm mener, at der er stor
forskel pi at bekymre sig om udvik-
lingen og indstille sig pd den. Det
forste gor han ikke, det sidste er han
god til.

“Man skal hele tiden vere lidt
foran med at acceptere. At man ikke
forst mister krefterne, og si forst
bagefter skal acceptere, at man ikke
har de krefter mere. Jeg er si langt
foran nu, at jeg har forberedt mig
pd, at der kan komme en dag, hvor
jeg ikke kan spise selv. Det m3 man
tage koldt og roligt. I dag er der jo
hjelp at f3, sd jeg vil ikke tage be-
kymringerne pa forskud,” siger han.

o




Hun tager det som det kommer

Vi handicappede er nok bedre rustede til at blive gamle,

mener Grete Nielsen, 76 dr, der har haft muskelsvind, siden hun var ung

“Miske er det nemmere for os han-
dicappede at blive gamle.Vi er vant
til at indstille os p3, at der er noget,
vi ikke kan.”

Grete Nielsen, 76 ar fra Sydsjel-
land tenker ikke si meget over sin
alder, og hvad den betyder for hen-
des muskelsvindsygdom. Hun tager
tingene, som de kommer og mener
ikke, det kan nytte noget at speku-
lere over det.

“Huvis folk spekulerer over, at de
bliver gamle, kan de fi nok at lave,
og sa gdelegger de livet bide for sig
selv og andre,” mener hun.

Grete Nielsen sidder i sin lene-
stol i stuen ved siden af det lille
runde bord med transistorradioen
og sytojet. Foran hende stir den
uundverlige elektriske korestol af
eldre drgang og model. Den ligner
mest af alt-en ombygget kontorstol
med motor og hzvemekanisme,
men den fungerer upiklageligt og er
med Grete Nielsens egne ord hele
hendes liv.

Muskelsvindsygdommen bety-
der, at hun ikke kan g3 mere, men
kun stette lidt pd benene. Hun kan
ikke lgfte armene hgjt op eller baere
tunge ting, men hun har krefter nok
til at flytte sig fra leenestolen til el-
kontorstolen, og dermed kan hun
selv klare at komme rundt i huset.
En moderne elektrisk kerestol er
hun ikke interesseret i. De er for-
ferdelige, mener hun. Til gengald
er hun meget glad for den manuelle
kerestol med pidmonteret motor,
som hun bruger, ndr hun skal ud.
Hun kan ikke selv betjene den, men
motoren gor det nemmere for andre
it kere hende.

Som regel er hverdagen stille og
olig. Grete Nielsen nyder at sidde
ned sit broderi og mdske here
Janne R eintoft, radiodoktoren eller

klassisk musik pa radioens program
2. Men hun nyder pd den anden side
ogsd, at hun stadig kan vare aktiv og
klare mange ting selv: Bage, sylte,
lave mad eller vare med til at om-
betrekke stolene 1 stuen, nir den idé
pludselig opstir. Hun kan dog ikke
gore alt dette uden hjelp fra sin
mand, Knud, der er 82 ir.

Han er god til at give en hind
med i det daglige, men det er ogsi
ngdvendigt. Grete Nielsen klarer sin
egen personlige pleje, men skal bl.a.
have hjzlp til at vaske hir. Det sorger
hendes mand for. Det er ogsda ham,
der vasker gardiner, pudser vinduer
og ordner haven om sommeren.

Parret har kun hjemmehjelp et
par timer om ugen til rengering, sa
Knud Nielsen kan slippe for det.
“Han kan ikke holde til det, men
han er nu skrappere til at gore rent,
end de er,” kommer det nggternt fra
hans kone, som ind imellem ogsa
selv tager en stevklud.

De unge er for pylrede

“Jeg har altid veeret vant til at be-
stille noget. Mange unge i dag tager
ikke udfordringer op. De sxtter sig
hen og siger, at de ikke kan. De er
for pylrede. Da jeg var ung, var der
ingen, der spurgte os, om vi kunne.
Vi skulle. Og jeg har aldrig haft
nogen til at hjelpe mig,” siger Grete
Nielsen.

Helt fra hun var en pige pd 11
ir, der netop havde mistet sin mor,
havde hun nok at se til pd girden pa
Moen, hvor hun boede med sin far
og bror. Og der var ingen, der havde
tid til at bemaerke, at hun var tynd,
skrantede meget og ikke havde si
mange krefter 1 armene. I de forste
ir efter moderens ded passede hun
bide skolegang, det huslige og var
ogsd med i marken.
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Foto: Claus Hansen

“Jeg vil ikke klage over mit liv. Jeg har fdet
meget ud af det, ndr jeg nu skulle vare invalid,
men jeg vil heller ikke leve det om. Det har det
alligevel varet for hardt til,” siger Grete Nielsen.
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“Det var darlige kir 1 1930’erne.
Det gik ad Pommern til — far var
alene med to bern, og han var ved at
g fra gdrden. S vi skulle hjelpe til.
Jeg skulle ogsd ud og samle sten op
pd marken og hakke roer — sidan var
det bare,.” husker Grete Nielsen.

Hun husker ogsi, hvordan hun
nogle gange faldt ned 1 selet, nir
hun 13 p3 knz og skurede gulv. Ar-
mene knzkkede pludsclig sammen,
uden at hun fik nogen forvarsler.
Men det blev der ikke gjort noget
ved dengang. Man troede, at hendes
svagelighed skyldtes chokket over
moderens ded. Dengang bad hun
ofte Gud om at give hende krefter
til at leve videre.

“Det var et hidrdt liv — ogsd alt
for hirdt for et barn,” mener Grete
Nielsen og gnsker ikke, at det er den
form for udfordringer, de unge skal
mede 1 dag. Det handler mere om
livsindstilling, gi-pad-mod og hold-
ningen: Kan vi ikke klare det pi den
ene mide, md vi preve pd en anden.
Sidan gjorde hun selv dengang — og
gor stadig 1 dag, hvor hun er ved at
blive gammel, eller “er gammel,” ret-
ter hun sig selv.

Farst efter at Grete Nielsen blev
gift og havde fiet to piger, fik hun
konstateret sin muskelsvindsygdom
facio-scapulo-humeral muskeldy-
strofi. Da var hun 24 ir og boede
med sin familie pd girden, hvor
hendes mand hjalp til 1 landbruget.
Diagnosen beted ingen serlige 2n-
dringer 1 tilverelsen.

“Man var jo ung og tog det ikke
s4 tungt. At jeg miske blev nedt til at
gore tingene pd en anden mide end
andre, spekulerede jeg ikke si meget
over.” '

Nogle ar efter fik Grete Nielsen
en son, og senere flyttede familien
til Kalvehave til det hus, hvor de nu
har boet 1 29 dr. Huset fik de bygget,

“Jeg tenker slet ikke pd sygdom, ndr jeg laver noget,”
siger Grete Nielsen, der stadig bade laver mad, sylter og bager.

fordi de efterhinden maitte opgive
at finde et hus uden trapper. Alle-
rede dengang havde Grete Nielsen
problemer med balancen og havde
svaert ved at klare trapper og ujaevn-
heder uden at falde. Hun var ogsi
begyndt at fi invalidepension.

Den gkonomiske situation betgd
dog, at familien Nielsen talte lidt pa
fingre, for de flyttede til Kalvehave.
I dag er de glade for, at de gjorde
det. Huset koster dem 1 dag 7.000
kr. om dret, og med Knuds almin-
delige folkepension og Gretes pen-
sion med plejetilleg kan de fi eko-
nomien til at henge sammen.

“Vi klager ikke over noget. Vi
kan sagtens klare os for det, vi fir,”
siger Grete Nielsen.

Kloge mand og koner
Pd nogle mider kan Grete Nielsen
merke, at hun er blevet xldre. Kref-
terne er blevet mindre, og hun orker
f.eks. ikke at besoge datteren i Karls-
lunde,

“Knud er blevet for gammel til
at kore derind, og jeg orker ikke alt
det med overnatning, toiletforhol-

dene, sengen osv. Jeg bliver mere
tret end herhjemme,” siger hun.
Datteren og bernebernene kommer
1 stedet pd besgg 1 Kalvehave.

Hun har heller ikke si meget lyst
til at tage med ud at handle. Det er
for besverligt. For det forste er der
altid mange trapper til forretnin-
gerne, og selv om de medbringer
nogle slidsker, er det tungt for hen-
des mand at skubbe hende op ad
dem i den manuelle karestol, som
de bruger pa byturene. For det andet
bliver Grete Nielsen traet bare af al
den flytten ind og ud af bilen.

“Huvis jeg skal ud af huset, skal
jeg farst over 1 kontorstolen. S3 op 1

korestolen og bagefter ud og ind af

bilen — og det samme, ndr jeg kom-
mer hjem. S3 er jeg-altsd tret. Derfor

tager jeg nesten aldrig nogen ste-

der. Jeg vil hellere have fred og ro.”

I stedet handler Knud Nielsen
ofte alene og keber stort ind til hele
ugen.

“Han traenger ogsa til at have fri.
Han nyder at komme lidt vk, og
jeg nyder ogsi at veere alene. Jeg kan
godt lide stilhed,” siger hun.
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Ogsi helbredsmeaessigt kan Grete
Nielsen marke, at hun er blevet
aldre. Hun har altid haft et godt hel-
bred og har f.eks. aldrig haft lunge-
betendelse, men i1 de senere ar har
hun hver vinter mittet dgje med in-
fluenza. Det har taget hardt pd
hende med hoste, vegttab og lang
tids skranten, for hun er kommet
ovenpd igen.

“De forbandede influenzaer. Jeg

har dbenbart manglet noget og ikke
haft modstandskraft nok. Men 1 ar
er jeg glet fri,” siger hun.

Grete Nielsens midler 6l at

komme over hoste og af med slim 1
luftvejene er at bruge en pep-maske,
men ogsd en mundfuld brendevin
og en klat smer virker godt. Ridet
har hun fiet af en gammel mand. I
det hele taget har hun lyttet til
mange kloge gamle maend og koner
gennem drene og har ogsd fiet zo-
neterapi og behandling hos en ki-
nesiolog. Faktisk tror hun mere pi
dem end store dele af den alminde-
lige legeverden. Den kan ikke gore
ret meget, ved ikke meget om mus-
kelsvind og har heller ikke tid og lyst
til at sette sig ind 1 emnet, mener
hun.

De kloge maend og koner har
hjulpet Grete Nielsen til at slappe
af. De har lagt hender pd steder,
hvor hun havde ondt og har hjulpet
hende over det. Tidligere opsogte
hun dem, men da hun nu har fiet
sverere ved at komme uden for
huset, har hun fundet en anden
lgsning.

“Jeg har fundet en klog mand i
Tapperngje, og han er si dygtig, at
hvis jeg har det darligt, ringer jeg til
ham. S3 legger jeg min hind pa det
sted, hvor det gor ondt, i fem mi-
nutter efter, at jeg har lagt reret. Det
gir selviglgelig ikke vek lige med

det samme, men efterhdnden fir jeg
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Uanset vejret gdr
Knud og Grete Nielsen
en tur hver aften i
nabolaget. Hun har
det godt med at fd
[frisk luft, og med den
pdmonterede motor
pad den manuelle kore-
stol er hun ikke sd

tung at skubbe afsted. o

Muskelkraft 2/98

TEMA: ALDRES VILKAR

det bedre: Bliver klarere i hovedet
og har mindre ondt. Og det er ikke
logn,” understreger Grete Nielsen,
som godt ved, at folk tror, hun er
tosset, nir hun forteller det. Derfor
siger hun det heller ikke til si

mange.

Pa plejehjem en dag

Bide Grete og Knud Nielsen er be-
gyndt at tzenke pd, hvad der skal ske,
nir de ikke lengere kan klare sig 1
huset. De ved begge to, at hun ikke
vil kunne passe ham, hvis han fir
brug for det, og omvendt at han pa
et tidspunkt ikke lengere kan magte
at skubbe hende 1 karestol eller
treede til, nir hun fir brug for mere
hjelp.

~ “Knud spurgte forleden, hvilke
mgbler vi skal have med, hvis vi skal
pé plejehjem. Det er da lige meget.
Det mi vi finde ud af, nir det kom-
mer,” siger hun og vil ikke gore sig
ungdige bekymringer om det pi
forhind — kun indstille sig pd det.
Og sd har hun i evrigt altid veret
god til at indordne sig.

“Jeg har ogsi tenkt pi, at jeg en
dag sikkert ma mades. Det ma jeg sd
— de lader os jo ikke de. Men jeg vil
ikke bekymre mig om det nu. Jeg ma
tage det, som det kommer, for jeg
kan alligevel ikke lave om pd noget.
Jeg kunne ikke leve, hvis jeg ikke si
sidan pd det,” siger Grete Nielsen. w
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EGOLAND inviterer

redag den 1. maj og lor-
ag den 2. maj inviterer
EGOLAND alle handi-
ippede og deres hjelpere
vatis i forlystelsesparken
1ed fri adgang til alle ak-
viteter undtagen Trafik-
olen. Begge dage har
arken dben fra kl. 10-20,
3 om lprdagen underhol-
ear LEGOLAND garden
z Peter Belli pa frilufts-
cenen. Tilbuddet om gra-
s entré gelder for hajst
1 hjzlper pr. handicappet.

Yderligere oplysninger
in fds hos Erik Johansen
ler Susanne Blom, tlf.
53313 33.

Iraetslejre for born

ansk Handicap [dretsfor-
ind arrangerer tre som-
er-idratslejre for han-
cappede born og unge.
>r aldersgruppen 8-12
ige er der to lejre: I Stub-
:kobing for bern med
'vegelses- og synshandi-
p, og 1 Herlufsholm for
lviklingsheemmede og
srn med sansemotoriske
oblemer. Begge lejre fo-
gar den 21.-26. juni, og
meldingsfristen er 1.
il

Yderligere oplysninger
m fas hos Jesper Hviid,
148 24 46 00.

For unge mellem 12 og
} dr arrangeres en idraets-
ir pa Vildbjerg Fritids-
nter ved Herning den
1.-31. juli. Tilmeldings-
sten er den 11. maj.

Yderligere oplysninger
»s Bent Gaarsted Peter-
n, tlf. 54 86 14 88.

Muskelkraft soges

[ forbindelse med en kom-
mende kunstudstilling 1
Gallert LB 1 Kompagni-
strede 1 Kobenhavn soger
billedkunstneren Finn Ma-
thiesen personer, der vil
hjelpe ham med forskel-
lige praktiske opgaver. Finn
Mathiesen, der har muskel-
svind og bor 1 Herlev, har
brug for personer bade 1
tiden for udstilingen til
bl.a. at distribuere plakater,
1 dagene op til udstillingens
ibning den 9. maj tl at
transportere vaerker til gal-
leriet og henge dem op,
ved selve ferniseringen til
at servere drikkevarer og
snacks og 1 udstillingsperi-
oden fra den 12.-23. maj
som udstillingsvagt pa
hverdage mellem kl. 12 og
18 og lardage kl. 12-15.
Interesserede kan henven-
de sig til Finn Mathiesen,
Sortemosevej 3 C, 2730
Herlev, tif. 4444 0531.

De nye sociale love

Socialministeriet arrange-
rer 1 perioden 20. marts-
15. maj fem temadage om
de nye sociale love, som
treder 1 kraft den 1. juli.
Temadagene atholdes bade
1 Jylland og pa Sjzlland og
krever tilmelding 14 dage
for arrangementet. Pris pr.
temadag er 1.160 kr. excl.
MOImsS.

Emnerne for de fem
termadage er: 1) Frivilligt
socialt arbejde og kom-
muner og amter 1 samspil,
2) Borne- og Ungeomri-
det, 3) Aktivlinien og det
rummelige arbejdsmarked,

4) Den sociale indsats for
de mest udsatte voksne, og
5) Forholdene for perso-
ner med handicap.
Tilmeldingsblanketter
kan rekvireres 1 Social-
ministeriet, v/ Christina
Lund, tif. 33 92 46 81 eller
hentes via www.sm.dk.

Sagt om Gron Koncert

“Allerede for mange ar
siden sagde vi nej til at
deltage 1 de grenne kon-
certer. Faktisk indrykkede
vi en annonce: Gron Tu-
borg ger livet lidt kortere.
Her har man et elmono-
pol, et hojkapitalistisk fo-
retagende, som kobler sig
pd en humaniter organi-
sation som Muskelsvind-
fonden og bruger samar-
bejdet til at reklamere for
sig selv. Ved du hvad, det
er da usmageligt. Lidt som
at give den fattige en
skerv og bagefter sla sig
for brystet.”

Citat fra interview med
sangeren. Kim Larsen i Poli-
tiken Sendag.

Banko til fonden!

5.550 kr. blev overskuddet
af et stort bankospil i
Odense 1 januar. Bag initia-
tivet til fordel for Muskel-
svindfonden stod Kirsten
Schmidt Nielsen, der er
kontaktperson for Bruger-
gruppe II pa Fyn. Hun
forteller, at der var om-
kring 250 ivrige spillere,
men kun to med muskel-
svind! Overskuddet gar til
Musholm Bugt Feriecen-
ter.

KORT NYT

-

Nye medarbejdere

Boye Henriksen, 20 dr, er
ny militernegter 1 intern
service. Han har lest HH,
er ivrig bridgespiller og
skal arbejde 1 Muskelsvind-
fonden frem tl august
1998.

Ny projektmedarbejder i
indsamlingsafdelingen er
27-arige Christoffer Jen-
sen. Han er uddannet pa
Arhus Kebmandsskole, har
varet vertshusbestyrer og
skal primert arbejde med
storskarm, databasen over
de frivillige og internet.

Legepladsen for alle

Videnscenter for Bevegel-
seshandicap har udgivet en
bog med fokus pa lege-
pladser for bern med be-
vaegelseshandicap. Bogen
er tenkt som inspiration,
nar nye legepladser etable-
res eller eksisterende znd-
res. Den grundleggende
tankegang er, at legeplad-
ser skal vaere for alle; det vil
sige, er udformet og fun-
gerer, si de stimulerer alle
borns fysiske og psykiske
udvikling bedst muligt.

Bogen kan kebes hos

Videnscenter for Bevae-
gelseshandicap, tlf. 86 27
05 22. Pris: 125 kr. ekskl.
porto.
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BESTILLINGSSEDDEL

-

Informationsmateriale fra

Muskelsvindfonden

Seet kryds ved de enskede materialer:

O Verdier og mal for Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdigrundlag og malsztning.
1993.

0O Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort og precist giver de
vigtigste informationer om foreningen. 1997.

O Sund og vanskabt

- Historien om Muskelsvindfonden, skrevet af journalist
Jorgen Jeppesen i1 anledning af fondens 25 drs jubilzum.
164 sider. 1996.

Pris for medl.: 100 kr. - ikke-medl.: 198 kr.

O Institut for Muskelsvind
— folder, henvendt til personer med muskelsvind og deres
behandlere. 1998.

O Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentret. 1996.

O Muskelsvind hos bern

- en hindbog for alle, der i dagligdagen meder bern
med muskelsvind - primert bernenes foreldre, men
ogsi behandlere og andre fagfolk. Rigt illustreret med
fotos og tegninger. 208 sider. 1996. Pris for medl.: 300
kr. - ikke-medl.: 350 kr.

O Behandlingskort

- lille tre-flgjet kort 1 lommeformat for mennesker med
muskelsvind om den medicin, de ikke kan tile og gode
rid ved slimproblemer i luftvejene. 1996.

O At leve med muskelsvind

— et hxfte, der beskriver levevilkirene for voksne med
muskelsvind med hovedvagten lagt pd de mange prak-
tiske problemer, man steder pd i dagligdagen, og hvor-
dan de kan lgses. 44 sider. 1989. Pris: 60 kr.

O Om at bo med et barn med muskelsvind

— en rapport, der gennemgér boligendringer hos 44 fa-
milier med drenge med Duchennes muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer bide pi selve sagsforlgbet, boli-
gens indretning, skonomi og lovgivning. 320 sider.
1991.

Kun til udlan - henv. Institut for Muskelsvind

O Vejledning om keb af bil

— er skrevet til familier med muskelsvind, der stir for at
skulle kagbe bil. 1991. Ajourfert, december 1997. Pris:
40 kr.

O Danske respiratotbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situa-
tion. 22 sider. 1994. Findes ogsd pa engelsk.

0O Nar vejrtrakningen bliver for darlig
— en pjece om at fi respirator og leve med den i hver-
dagen. 1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

O Ga og sta med skinner

— en pjece om den sti- og gangforlengende behand-
ling for bern med muskelsvind. 1995.

16 sider. Pris: 25 kr.

O Sid aktivt i kerestolen

— en vejledning 1 szdetilretning for karestolsbrugere
med muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes ogsd pi engelsk. Pris: 60 kr.

O Tag fat

— en vejledning, der setter fokus pd brugen af arme og
hznder hos karestolsbrugere med muskelsvind. 32 sider.
1995. Pris: 60 kr.

O Vejledning om CPAP (1996)

0O Vejledning om vippelejet (1991)

0O Vejledning om stastativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner i, hvordan man anvender
de nzvnte hjzlpemidler korrekt, og hvad formilet er
med dem.

O Myasthenia Gravis kompendium
— en samling artikler, der forteller om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Pris: 95 kr.

O Myasthenia Gravis
- en folder om sygdommen: symptomer, felgevirkninger
og behandling. 1998.

O Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsztninger, undervisning og fritid. En vejled-
ning. Resultaterne af skolepsykolog Jorn Greves under-
sogelse af 30 Duchenne-drenges skolegang. 34 sider.
1993. Pris: 60 kr.
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O Om ALS
—en folder i serien “Information om ALS”. Introduktion
til sygdommen: symptomer, diagnose, behandling og
stotte. 1996.

O Nar det er svert at spise og synke

— en folder 1 serien “Information om ALS”. Om ALS-
patienters specielle problemer omkring fordgjelse, hoste-
anfald m.m. 1997.

[0 Nar det er sveart af tale
— en folder 1 serien “Information om ALS”. Om tale-
problemer og kommunikationshjalpemidler. 1997.

O Sundhedsvasenets indsats for ALS-patienter

— rapport fra et kvalitetssikringsprojekt. Forteller om
resultaterne af et projekt, hvor Dansk Sygehus Institut og
Muskelsvindfondens VB-Center har forsggt at forbedre
indsatsen over for ALS-patienter. 130 sider. Dansk Sy-
gehus Institut, 1993.

O ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning,
Behandling, Stette.

— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, be-

handling, symptomer, diagnosticering, forleb, kompli-

kationer. 1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

O Anlaeg for hamskifte

- roman af Henning Langkjer om personen Troels’” mus-
kelsvindsygdom. 2. udgave 1993. 146 sider.

Pris: 100 k.

O En lille pige

— personlig skildring af otte maneder med Rikke, som
dede af muskelsvind (Werdnig-Hoffmann), skrevet af
Jorn Jensen. 1995. Pris: 30 kr.

------------------------------------------

O En muskelsvindler
- Historien om Evald Krog. 128 sider. 1993.
Pris: 135 kr.

Videobdnd

O Host!

— en video om metoder til at undgd lungeinfektioner
hos mennesker med muskelsvind. Bern og unge gen-
nemgir sammen med deres hjelpere nogle metoder til
at modvirke lungeinfektioner.

Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter. Pris: 200 kr. Findes ogsi pa engelsk.

0 Vi ska’ ha’ luft

— tre personer med muskelsvind forteller, hvordan det er
at leve med en respirator. Om omgivelsernes fordomme,
lettelsen over at f3 respiratoren og om, hvordan deres liv
former sig. Lyd/dias overspillet til video. 16 min. 1989.
Der opkraeves gebyr pa 50 kr._for udldn.

O Lasses hverdag

- om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi
og endringerne i familiens dagligdag. Spilletid: 9 min.
Muskelsvindfondens Udviklingscenter. 1996.

Udldnes efter aftale med Institut for Muskelsvind.

Der opkrceves gebyr pa 50 kr. for udldin.

0 Om lidt er det slut
- en dokumentarfilm af Helle Toft Jensen om tre men-
nesker med ALS og deres tanker om livet og deden.
Spilletid: 57 min. 1997.
Pris: 500 kr. for institutioner, foreninger m.v.

200 kr. for private.
Bestilling gennem ALS-konsulentordningens sekreteer Lisbeth
Sander, tIf 89 48 22 22.

------------------------------------------

Informationsmaterialet i denne liste er gratis, med mindre andet er anfort. Forsendelsesomkostninger: 15-25 kr.
Forsendelser til udlandet: den faktiske portoudgift. Alle priser er incl. moms.

Navn:

Adresse:

Bestillingssedlen sendes til: N[MS/Q(ZISV[I'I(!fOI’ld@I’l; att. Intern service, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C
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Den psykiske korestol

En samtale om tilbageleenethed, anderledeshed, handicapidentitet,
foreeldrene og den hjertets vej, der er mulig for enhver

“Som jeg ser det, higer mange men-
nesker med muskelsvind efter at
finde en livskvalitet, som de savner i
deres liv. De spger mening. Og lige-
som man har bygget korestole op,
der passer til muskelsvindkroppe,
skal man gi ind og lave nogle psyki-
ske korestole, som ger, at man kan
komme rundt i verden og fungere
sammen med andre.”

Bettina Paulsen, 32 dr, har i et ir
arbejdet som psykolog i Institut for
Muskelsvind. Hvad har hun fundet
ud af?

Forst og fremmest at mennesker
med muskelsvind er forskellige som
alle andre, og at man derfor ikke kan
putte dem i bestemte psykologiske
kasser. Men der er forhold, som tit
gir igen hos personer med den
samme type muskelsvind.Og hos
foreldrene. Der er problemer, som af
nogle opleves meget store, mener
hun. Men samtidig er det meget
vigtigt for hende at sl fast, at den
:nkelte kan gore noget ved det. Her
aler hun ogsi af egen, personlig er-
aring, for hun er selv handicappet
ta fodslen af en spastisk lammelse.

lilbageleenetheden
‘Hos Duchenne-drengene ser jeg
fte en distanceren sig fra den om-
rerden, de lever 1. En tilbagelenende
oldning i forhold til det liv, de
aver. Jeg tror ikke, at de inderst inde
ar en ligegyldig holdning over for
leres liv og omgivelser, men den
dvikling, de har gennemgget, gor,
t de ikke har redskaber til at
omme anderledes ind pi folk. Jeg
or, de er indtrddt i en form for
mmelse eller stagnation, hvor de
ar nogle inderlige ensker om at
ere med, vere mere fremtredende,
unne affyre nogle gode vittigheder.
ler har de et utroligt stort behov.
Mange af dem, jeg taler med,

kommer med ensker som: Jeg vil
gerne kunne sige mere 1 sociale sam-
menhange, jeg vil gerne turde sige
min mening, jeg vil gerne turde vaere
mere fri, jeg vil gerne turde kontakte
en pige. Nir jeg sd gir dybere ind i
det og prover at finde ud af, hvad det

-er, der begraenser, opdager jeg de fle-

ste gange, at de simpelthen ikke har
noget varktgj. Der er en meget stor
uoverenstemmelse mellem deres on-
sker og behov i forhold til at leve
livet og sd deres ressourcer.”

Kan du give nogle eksempler pa til-
bageleenetheden?

“Tilbagelenetheden kommer
forst og fremmest til udtryk ved, at
de ikke viser, at de er interesseret. At
de rent fysisk har en uengagerethed
1 blikket, i mimikken, 1 kroppen. Jeg
ved godt, at muskelsvind forhindrer
kropssprog, men den forhindrer ikke
mimik, og jeg tror, at mange Du-
chenne-drenge ville komme en hel
del videre, hvis de lerte at bruge den
mimik, som de er i stand til at bruge.
Nir man ikke har noget kropssprog,
md man pi anden mide markere, at
man deltager.

Man kan jo ikke forvente, at
andre mennesker har lyst til at
komme hen og tale med én, nir de
ikke fir noget igen. Derfor stiller jeg
tit sporgsmalet: Hvad er det, der fir
dig til at henvende dig til andre
mennesker? Hvad er det, der gor, at
du bliver imponeret af en person?
For at give dem en indsigt 1 uover-
ensstemmelsen mellem dem selv og
andre, sd de kommer ind i proces-
sen med at sperge: Hov, hvordan er
det egentlig, jeg fremtrader over for
andre. Hvordan er det egentlig, jeg
markerer mig?

Jeg tror, at en del af drsagen er, at
mange handicappede som bern og
unge er si vant til af fd og fi og fa.
Uden at skulle give noget. Nar de

bliver voksne og skal ud i en om-
gangskreds, der stiller hgjere krav
end foraldre, saskende og hjzlpere,
har de simpelthen ikke udviklet det
varktej, der skal til for at tiltrekke
andre. Og sa gir de 1 std.

En anden del af tilbagelenethe-
den er holdningen hos den handi-
cappede. Jeg har en fornemmelse af,

at de i sig selv har opbygget en
holdning, som siger: Der er ikke
nogen, der forventer noget af mig.

Egne egenskaber
Hvad kan de gore ved det?

“For at udvikle sig er man nedt
til at stille krav til sig selv, nd nogle
mal. Man skal have nogle hgjere mal
og nogle delmil. Men det sker ikke
fra den ene dag til den anden! Det
er en proces, og det er vigtigt, at
man ikke stiller uoverkommeligt
hegje krav til sig selv, for si kan man
vare ganske sikker pi at ryge direkte
ind i et nederlag.

En ung pige kom til mig og
sagde, at hun ville veere med i den
populzre gruppe af pigerne. Hun
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Af Jergen Jeppesen

Bettina Paulsen: “T
16-17 drs alderen pi-
skede jeg rundt for at
nd alt muligt of det,
som min aldersgruppe
gjorde. Jeg havde
naermest sddan en
checkliste.”
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ville vere med, fordi hun mente,
at det var den gruppe, der levede
mest intensivt 1 forhold til hendes
verdier. Og hun mente, at nir hun
kom med i den gruppe, ville hun
ogsd overtage alle deres oplevelser,
vere sammen med drenge, vere
accepteret. Hun accepterede ikke
sig selv, som hun var.

Jeg gjorde hende opmarksom
P4, at hun havde et valg mellem at
prove at finde nogle verdier 1 sig
selv eller fortsat stile efter at vere
med i den populxre gruppe. Det
satte en proces 1 gang 1 hende om
at spge egenskaber hos sig selv i
stedet for “at vaere ovre 1 andre”. At
kopiere andre indebarer ofte, at vi
overser de specielle egenskaber, vi
selv har, og som ger os til noget
enestiende. I mine gjne oversd hun
egenskaber hos sig selv, som ville
gore hende til en populer veninde
at have.

Vi — og det gelder ikke kun
handicappede — er si utroligt gode
til at leegge ansvaret for vores liv
vek. For at jeg skal vere glad, sa
skal andre gore sddan og sidan. Det
ser man i parforhold og 1 alle mu-
lige relationer: For at mit liv skal
fungere, si skal andre gere noget
for mig. I stedet for at man siger:
For at mit liv skal fungere, s skal
Jjeg gore noget. Si skal jeg finde ud
af, hvilke behov jeg har”

Brug anderledesheden
Huad siger de til dig, ndr de kommer
forste gang?

“De siger, at de ikke har det si
godt. At de lever pd en mdde, hvor
de foler, at de ikke slr til. At de ikke
har noget at give. At de ikke fir de
oplevelser, som de gerne vil have.

Pi et tidspunkt kan de ikke
holde den smerte ud, og de gree-
der meget. De mister lysten til at
std op om morgenen, og det hele
ender med at forsterke sig selv.

Ofte sammenligner de sig med

42

Foto: Hein Pedersen/Billedhuset
L’

andre ikke-handicappede, og de
overser, hvordan handicappet
pavirker deres liv. Nir man overser
si vasentlig en del af ens person,
vil det give en ubalance. Jeg kan
huske det fra mig selv.I en periode
af ens liv glemmer man, at man
altsd har det handicap. Man vil leve,
man vil veere med, man vil deltage.
Man vil for pokker ikke altid foku-
sere pd det handicap. Nir jeg tzn-
ker tilbage p& mit liv, tror jeg, at en
stor del er gdet med at keempe en
kamp, der hedder: At leve op til
normal-normerne. Leve op til hvad
normale mennesker prasterer.

Jeg kan tydeligt huske det fra
mig selv. [ 16-17 rs alderen piskede
jeg rundt for at nd alt muligt af det,
som min aldersgruppe gjorde. Jeg

var fuldsteendigt opslugt. Jeg havde
nermest sidan en checkliste, at jeg
nu ogsi gjorde alle de ting, som
mine jevnaldrende gjorde. Det
kunne tage hele min tilverelse.

Man er iser fikseret pd at fi
kaerester, for det er en del af ens
identitetsudvikling at spejle sig i
andre, og netop fordi man i den
alder lgsriver sig fra ens forzldre,
skal man have en anden at have et
intimt forhold til. Man har brug for
en kareste eller nogle nere venin-
der eller venner.

Da jeg blev zldre, var der en
meget klog veninde, der satte en
stopper for den halsen rundt. Hun
sagde: Hvem sammenligner du dig
egentlig med? Jeg sammenligner
mig med almindelige mennesker,

sagde jeg. Jamen, du er ikke almin-
delig, sagde hun!

Dér gik det op for mig, hvor
hovedlest det var at rende rundt med
et handicap, som fylder si meget,
uden at inddrage den del af sig og
sige: Jamen, selvfolgelig! Jeg er ander-
ledes. Og jeg vil bruge den anderle-
deshed. I stedet for at ignorere den.”

Handicapidentitet
Hvordan gor man det?

“Man skal finde en balancegang,
en handicapidentitet. Man mi ikke
ignorere, at man har et handicap, for
sd ryger man ind 1 det ene nederlag
efter det andet. Man skal finde en
balance, der hedder: Jeg er anderle-
des, jeg er speciel, hvordan pavirker
mit handicap mig? For det praeger

ens personlighed, ens omgivelser re-
agerer anderledes, hele tiden vil man
mgde en reaktion, som opstir pa
grund af, at man har det handicap.
S& man skal finde ud af: Hvem er
jeg?

Nogle gange har jeg tenkt over,
hvordan jeg ville vere uden mit
handicap. Og det kan jeg slet ikke
forestille mig, for det er en del af
mig selv.”

Sd idealet om integration, om at leve
som andre, er i virkeligheden et falsk
hab?

“Nej! For man skal ikke leve
som andre, for man kan ikke leve
andres liv. Man skal leve sammen
med andre.

Man har alle muligheder 1 for-
hold til den, man er. Man kan

sporge sig selv: Hvad er vigtigt for
mig?Hvad vil jeg gerne kunne?
Hvad giver mig gleede? Hvad bety-
der noget for mig? I stedet for at
kaste sig hovedkuls ud i, at andre gor
det og det, og si skal jeg ogsd gore
det.

Handicapidentitet er netop det
at sige: Jeg sidder i en korestol, jeg
har en anderledes krop, og det tre-
der frem, nar jeg bevager mig ud af
en der og er sammen med andre.
Og jeg skal have lov til at vaere han-
dicappet. .

For mit eget vedkommende kan
jeg ikke ignorere, at jeg nogle gange
har ufrivillige bevegelser. Jeg kan
ikke ignorere, at jeg for eksempel
ikke kan sidde og hindtere gaffel og
kniv. Jeg er nedt til, hvis jeg ikke vil
fole mig meget utilpas i en situation,
at sige: Okay, det er 1 orden, at jeg
har de her ufrivillige bevaegelser. Det
er okay!”

Et strengt sporgsmal

Bettina Paulsen beretter om en ung
mand, der kom og fortalte, at han
ikke gjorde andet end at teenke p4i, at
han ikke havde en keareste. Han var
meget forelsket 1 en kvindelig hjel-
per, men mente ikke, at han kunne
tilfredstille hende sexuelt med sin
muskelsvindkrop.

“I stedet for skulle han nok ferst
sporge sig selv om, hvad der skulle
til, for at hun forelskede sig i ham.
Det er jo ret vasentligt, ikke? Hvis
man bare sidder og venter p4, at folk
skal forelske sig 1 én, s& kan man
sidde meget lenge.

S4 jeg sporger ham: Hvad har
du, som en pige vil forelske sig 1?
Ups! Det var godt nok lidt af et
strengt spergsmal at {3, for det havde
han overhovedet ikke nogensinde
overvejet.

Jeg fik ham fra den holdning
om, at andre skal gore noget for
mig. At andre er ansvarlige for, at jeg
har det godt. Jeg trak ham over 1
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Hvad har du at byde pi? Hvad er
vigtigt 1 din personlighed?”

Fandt han frem til nogle svar?

“Jeg spurgte ham om, hvilke
egenskaber han forelskede sig i1 hos
andre. Han remsede en hel masse
egenskaber op. S3 spurgte jeg: Hvad
har du at szlge ud af? Et sidant
sporgsmal vil give selvindsigt. Vi skal
vide, hvem vi selv er for at kunne
vere sammen med andre menne-
sker.

Vi kom til at tale om, at han
havde mange muligheder verbalt.
Han kunne intellektuelt udvikle sig
til en spendende person. Han kunne
systematisk tilegne sig nogle egen-
skaber, der gjorde, at man havde lyst
til at lytte til ham. Han kunne bruge
sin mimik. Han var en person med
muligheder, og lerer han at bruge
de muligheder, vil han sidde ved sty-
repinden 1 forhold til sit liv.”

Foraldre overfokuserer
Det hele starter pd en mdde med foral-
drene. Hvad skal forceldrene gore?

“Nir foraldre ikke stiller krav,
men gpr alt for barnet, fir det sidan
en “fe-agtig” oplevelse. Som om der
kommer en lille fe og ordner tin-
gene for dem hele tiden. Pd den
mdde kommer barnet aldrig ind i en
tanke-proces om, at det skal gore
sadan og sidan for at opni det og
det. Allerede dér gir det galt. Barnet
udvikler ikke de psykologiske red-
skaber, der skal til for at udvikle en
personlighed, som er i stand til at
tage vare pa de krav, et voksenliv stil-
ler”

Kan man stille krav il et Duchenne-
barn?

“Forzlderen kan ogsd sperge:
dvad er det, der gor, at jeg som for-
elder atholder mig fra at stille krav?
Dg man kan sperge: Hvad er det,
eg ensker for mit barn? Hvilke
sgenskaber er det vigtigt, at mit barn
1ar?

Jeg har talt med mange forzldre,

som er meget bekymrede for deres
barn. De er overfokuserede pa, at deres
barn har det godt. Og det, de over-
fokuserer pa, ville de overhovedet
ikke fokusere pd, hvis barnet ikke
havde et handicap. Dér tror jeg, at
man som forzlder skal veere lidt
hird ved sig selv. Selv om det er
utroligt sveert.”

Huad er det foreeldrene overfokuse-
rer pa?

“Man er hele tiden opmarksom
pd, om det handicappede barn har
det godt. Nar nu lille Peter ikke kan
lobe lige sd hurtigt som kammera-
terne, si giver de — i stedet for at
lade Peter lobe som han nu bedst
kan — lov tl ting, som de ikke ville
have gjort, hvis han ikke var handi-
cappet. De sztter ikke de samme
granser.

Jeg har ikke prevet at vare
hjemme hos en familie og lave en
observationsterapi, men jeg har en
forestilling om, at jeg gang pd gang
ville opleve, at lille Peter ville f3 lov
til mange flere ting, end et alminde-
ligt barn ville. Han ville 3 lov til at
se mere tv, fi lov til at bestemme
hvornir han skal gere dit og dat.
Peter lerer ikke at indrette sig, han
lerer ikke at hindtere sine behov,
for han fir for tit behovstilfredsstil-
lelse af andre. Nir Peter si bliver
voksen, sidder han med en forvent-
ning om, at andre tilfredsstiller ham.
Han har ikke udviklet redskaber, si
han kan tilfredsstille sig selv. Dér er
faldgruben.

Behovstilfredsstillelsen af barnet
virker for foreldrene som en smer-

teforlesende reaktion, der virker lige

i nuet. Den giver foreldrene en op-
levelse af, at de kan gore noget for
barnet. At de ikke er magteslgse. Det
er jo deres egen angst og magteslos-
hed, der afspejler sig i den tilfreds-
stillelse af barnet hele tiden.

S4 gir der en arrazkke pd den
mide, hvor de hiver sig igennem en

hverdag, ind til barnet bliver en 15~ -

16 ir, og sd kan der ske det, at de
simpelthen ikke kan holde deres
eget barn ud mere. For de har un-
dertrykt deres egne behov sd@ meget.
De har levet for det barn, alle deres
ressourcer er brugt op, og s ser de,
at barnet alligevel pa ingen mide er
i stand til at tage vare pd sin egen
dagligdag. Det er som en lille fugle-
unge, der sidder og gaber hele dagen
og vil have mere og mere, bide fy-
sisk og psykisk.”

Hjertets vej

“Det er meget vigtigt at vaere klar
over, at man kan styre udviklingen.
Der ligger nogle muligheder, inden
tingene gir galt. Enhver adferd kan
@ndres. Man kan altid sperge sig
selv: Hvad er det, jeg vil i mit liv?
Og hvad skal der til for at nd det?

Jeg tror fuldt og fast pa, at vi al-
lesammen kan komme til at leve pd
den made, vi gerne vil. Men vi skal
lere at vare mere bevidste om, hvad
det er vi vil. Det er si uendeligt
nemt at sige: Jeg er utilfreds. Jeg har
ikke det og det. Jeg mangler noget i
mit liv. Andre ger ikke det og det,
sidan at jeg kan veere glad. Man bli-
ver mere tilfreds, nar man bliver be-
vidst om, at den eneste, der er an-
svarlig for, hvordan jeg lever mit liv,
det er mig selv.”

Det er vel ikke kun én selv, der er
ansvarlig for éns liv?

“Jo, 1 forhold til hvordan man re-
agerer. Vi kan selv styre, hvordan vi
vil reagere i forhold til de pavirk-
ninger, vi udsattes for. I enhver si-
tuation har vi et valg.

Og man behgver ikke vere psy-
kolog for at kunne hindtere et han-
dicap. Det behgver man ikke! Man
kan jo se et veeld af handicappede,
som fungerer godt. Handicap er ikke
lig med ikke at leve livet. Der er rig-
tig mange handicappede, der folger
hjertets vej, som jeg kalder det. Gor
det, som de har lyst til.” "
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalendéren

28. marts  Planleegningsmgde - Roskilde
Ungdomslokalgruppen pd Sjalland inviterer medlemmer til mode.

28. marts  Kroppens treening og ernaring - Tarup Gl. Prastegard, Odense
Brugergruppe II pd Fyn inviterer voksne medlemmer pd Fyn til temadag.

28. marts  Forarsmede - Den Bla Sal, Klostergarden, Kolding
Bedsteforzldregruppen Jylland-Fyn inviterer til mode.

3.-5. april  ALS-kursus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for brugere med ALS og deres pdrarende.

4. april  Paskefejring — Roskilde
Ungdomslokalgruppen pd Sjeelland inviterer medlemmerne til pdskefest.

15. april  Ulandsaften - Bernstorffsvej 20, Hellerup. KL. 19-22.
Muskuland fortaeller om Muskelsvindfondens ulandsarbejde. Alle er velkomne.

17.-19. aprit  Muskelter-kursus — Muskelsvindfonden, Arhus
- Alle interesserede muskelterer inviteres til introduktionskursus.

18. april  Temadag om sociallovgivningen - Rgdovregard
Lokalgruppen Kpbenhavn inviterer til temadag om de nye sociale love.

21. april  Sociale forhold for ALS-patienter - Kommunikationscentret, Hillergd
Medlemmer med ALS pd Sjeelland og deres pdrarende inviteres til mode.

24.-26. aprit  Spinal muskelatrofi type II og III - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for familier med bgrm med SMA (0-15 dr).

28. april  Sct. Maria Hospice - Véj[e Handicap Center
ALS-gruppen Sydjylland inviterer medlemmer til made om hospice.

1.-3. maj  Berne-introduktionskursus - Pindstrup Centret, Ryomgéard
Institut for Muskelsvind arrangerer kurser for alle nydiagnosticerede barn med familie.

‘1.-3.maj  Familielivet - Asserbo skolekoloni v. Frederiksvaerk
Foraldregruppen Kebenhavn arrangerer kursus om familielivet med et handicappet barn.

1.-3. maj  Myasteni-traef - Musholm Bugt Feriecenter
Myastenigruppen pd Sjelland inviterer medlemmerne til weekendtraf.

5.maj  De sociale love og ALS - Tarup Gl. Praestegard, Odense
ALS-gruppen pd Fyn inviterer medlemmer med ALS og pdrorende til mode.

8.-10. maj  Mandeidealet og muskelsvind - Musholm Bugt Feriecenter

Mand med muskelsvind (25-100 dr) inviteres til weekendkursus.
. .

15.-16. maj  Foraldre med muskelsvind - Sghgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern
(i forb. med Landsmadet)  Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for brugere i hele landet.

15.-16. maj  Seniorkursus - Sghgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern
(i forb. med Landsmodet)  Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for eldre brugere (over 50 dr) og pdrerende.

15.-16. maj  Selvstaendige erhvervsdrivende - Sehgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern
(i forb. med Landsmadet)  Brugergruppen af selvstaendige erhvervsdrivende arrangerer kursus.

16.-17. maj  Muskelsvindfondens Landsmede - Sghgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern
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