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Svenskerne laver Gron Koncert — Ny tilgaengelighedsbase for kerestolsbrugere,
Ledelsesmassigt kaos pd Respirationscenter @st pd Rigshospitalet.

Dirlig kommunikation og uvidende lzeger gjorde hospitalsophold til et mareridt.
Medlemmnier og brugere bliver spurgt om holdninger til foreningen og instituttet,
Farmor skriver om sit barnebarn. Evald Krog om en handlingens mand.

En psykolog giver sit bud pd scksualitet og kensidentitet hos handicappede born,
To modre forteller om tanker og felelser ved deres teenage-sonners seksualitet.
Muskelsvindfonden giver stort nedslag 1 prisen pd to gode boger.

Invitation til Muskelsvindfondens Landsmede 2002 er pa vej.

En arkitektstuderende har skabt en let, kompakt, lydsvag og diskret respirator.
Feriecentret har nwsten niet visionen, men ekonomien balancerer pi et knivsaeg.
ALS-konference for fagfolk — Ny sportsklub — Ny receptionist.
Konkurrenceelementet 1 idretstimerne fjerner lysten til at rore sig og dyrke sport.
12-8rig drommer om en fremtid med et spaendende job, rejser, hus — og korestol.
Ny jobformidlingsenhed for handicappede - Netveerksgruppe i cyberspace,
Aktivitetskalender — Adresser.

Det er al eere vard, at sundhedsministeren har fiet oje pa, at de foreningsejede be-
handlingssteder udgor en helt nodvendig del af behandlingssystemet, men efter ti
4r uden regulering kan en regulering pd i ale 15 mio. kr. kun vare en begyndelse,
skriver formand Jes Erik Jessen, som samtidig anbefaler de ovrige foreningsejede
behandlingssteder at st sanimen og ikke lade sig friste til en alles kamp mod alle
for at sikre sig flest midler,

Pd der anden side af hroen ligger Musholm Bugt Feriecenter,
der bide indeholder nytenkning, utraditionelle losninger oy
udfordringer. 0gsd skonoinisk.

Foto: Nils Juel Berg

“Dejligt, men dyrt”, side 36.




“Gron Konsert” i Sverige

KORT NYT SRR
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Muskelsvindfonden hjwlper svenskerne i gang med friluftskoncerter efter dansk model

Muskelsvindfondens svenske sgster-
organisation NHR — Neurologiskt
Handikappades Riksférbund arran-
gerer sammen med underholdnings-
bureauet United Stage Artist AB til
sommer seks gronne koncerter efter
den danske opskrift. Turneen fir nav-
net “Gren Konsert” med dansk '@’
og svensk 3’1 koncert. Tuborg er ho-
vedsponsor for arrangementerne og
leverander af ¢l og vand, ligesom
man tager sig af markedsfaringen.
Projektleder Mogens Hjort fra
Indsamlingsafdelingen 1 Muskelsvind-
fonden, der har vaeret med til at lave
Gron Koncert i Danmark i 15 &r, er
i et halvt dr udlint til svenskerne for
at hjelpe processen i gang. Mogens
Hjorts opgave bliver forst og frem-
mest at opbygge det netverk at 200

frivillige, der skal gere turneen mulig,
men ogsi gse af sine erfaringer med
at lave familievenlige friluftskoncer-
ter, der kan flyttes fra sted til sted pa
under et dogn.

I perioden 26. juli til 4. august
planlegges scks koncerter 1 Malmg,
Linképing, Stockholm, Sélvesborg,
Halmstad og Goéteborg. De frivillige
holder overliggerdage pi NHR’s
ferie- og aktivitetscenter Valjeviken
ved Solvesborg.

Arranggrerne hiber pd 5.000-
13.000 tilskuere pr. koncert og et
samlet overskud pi ca. en halv mil-
lion kroner. Overskuddet deles lige-
ligt mellem United Stage og NHR,
der har planer om at bruge deres
andel til en tilgengelighedskam-

pagne.

Tjek tilgaengeligheden

De fire svenske orkestre: Marko-
olio, Infinite Mass, Wilmer X og
Lambretta skal spille pd koncerterne.
Markoolio har alene siden jul solgt
200.000 cd’er til det svenske publi-
kum.

NHR og United Stage er forbe-
redt pd, at det kan tage lidt tid, for
“Gron Konsert” er indarbejdet i de
svenske familiers bevidsthed, og man
er derfor indstillet pd at gentage ar-
rangementet ogsd 1 2003 og 2004.

Udover at udline Mogens Hjort
bidrager Muskelsvindfonden ved at
udleje materiel til salgsboder, ind-
gange samt lager- og cateringles-
ninger. Mellem 20 og 50 danske fri-
villige crew’er forventes ogsi at
deltage. tada

Brugere kan selv leegge oplysninger ind i ny tiloengelighedsbase pd nettet

Nu kan kerestolsbrugere finde op-
lysninger pa Internettet om tilgaen-
gelighed til danske spisesteder, sevaer-
digheder, hoteller og meget mere.
Oplysningerne legges ind af bru-
gerne selv, og enhver, der har lyst, kan
undersgge og registrere lokaliteter.

Karestolsbrugere er forskellige og
stiller forskellige krav. Derfor er til~
gengelighedsbasen bygget op, s3 man
klassificerer de forskellige steder efter,
hvor egnede de er. Det bedste er
klasse 5, det darligste klasse 1. En bred
niveaufri indgang er f.eks. klasse 5,
mens et trin pd mere end 15 cm er
klasse 1. Hver lokalitet vurderes for
parkeringsforhold, adgang til stedet,
indre niveauforskelle, toiletter, ind-
retning, korestolspladser og for over-
natningssteder ogsd bad og sengefor-
hold.

Hyvis man vil sege 1 tilgengelig-
hedsbasen, kan man valge at preeci-
sere de krav, man stiller, s man kun
fir segeresultater, der er egnede for
en selv. Herudover kan der sgges
efter geografi og efter den type lo-
kalitet, man ensker at besage. Det
kan f.eks. vere en restaurant, et over-
natningsstéd eller en sevaerdighed.

Selv om der er mange forskellige
oplysninger at hente og derfor mange
kategorier og felter at forholde sig
til, er det alligevel ganske overskue-
ligt, hvis man har brug for at finde
oplysninger. Det er straks vearre, hvis
man selv gnsker at registrere oplys-
ninger i tilgengelighedsbasen. S
skal man satte sig grundigt ind i en
meget lang og kompliceret vejled-
ning. Og det er givetvis her tilgeen-
gelighedsbasens akillesha! ligger.

Kun indre Kgbenhavn er velbe-
skrevet med 78 lokaliteter 1 basen,
mens Arhus C. kun har fem steder
registreret, Odense to steder og Al-
borg kun et sted.

Man mi hibe, mange kerestols-
brugere fir lyst til at registrere til-
gengelighed til brug for basen, si
den kan blive et brugbart varktej
for hele Danmark.

Tilgengelighedsbasen er lavet af
datalogistuderende Jesper R. Han-
sen i samarbejde med Paraplegiker-
kredsen, og den kan findes pd net-
adressen www.paraplegi.dk, hvor
man vealger linket til “Tilgengelig-
hedsbasen”. rada
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Af Jorgen Jeppesen
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© Overlzge Ivar Goth-
gen: “Ledelse og med-
arbejdere har kommu-
nikeret uden om mig.”
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Kaos pd Respirationscenter Ost

Den ny overlaege siger op efter fa ugers anscettelse

Det ledelsesmaessige kaos pd Respira-
tionscenter st pd Rigshospitalet
niede 1 slutningen af februar et nyt
klimaks, da den nyansatte ledende
overlege, Ivar Gathgen, sagde sin stil-
ling op fi uger efter sin tiltreeden.
Det betyder, at centrets legefaglige
udvikling og ledelse fortsat ligger
underdrejet 1 mineder efter mere
end et halvt drs uvished og interne
slagsmal 1 kulissen. Og det betyder,
at omkring 200 respiratorbrugere
med muskelsvind eller ALS 1 st~
danmark fortsat mi leve med, at en
vital sygehusafdeling ikke fungerer
tilfredsstillende.

Det er ikke let at rede tridene ud
i den langvarige konflikt, der har
lammet centrets ledelsesfunktioner.
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Det stir dog fast, at det meste af per-
sonalet ikke gnskede Ivar Gothgen
ansat, efter at de havde stiftet be-
kendtskab med ham gennem hans
halve drs vikariat pa centret 1 2001.
Personalet gik derfor si vidt, at de
offentligt undsagde hans kvalifika-
tioner og ansxttelse 1 en artikel i Da-
gens Medicin, som omtalt i sidste
nummer af Muskelkraft. Personalet
anklagede Rigshospitalets ledelse for
ikke at lytte til deres mening; en an-
klage, som blev pure afvist af bl.a.
centerdirekter Karsten Junker, der er
chef for Neurocentret, hvorunder
Respirationscenter Jst sorterer.
Nu kritiserer Ivar Ggthgen sine
chefer, herunder centerdirektor Kar-
sten Junker, for manglende opbak-

ning, og han er bl.a. meget utilfreds
med, at der er blevet afholdt et eva-
lueringsmede om ham — uden at
han selv fik lov at deltage.

Muskelkraft har spurgt parterne
om, hvad der foregir.

Illoyal ledelse og medarbejdere
“Jeg har ingen opbakning fiet fra kli-
nikledelsen og Neurocentrets ledelse.
Det er illoyalt at atholde et evalu-
eringsmede om mig, uden at jeg selv
far lejlighed til at deltage. Ledelse og
medarbejdere har kommunikeret
uden om mig,” siger Ivar Gathgen
til Muskelkraft.

Da han i efterdret 2001 blev an-
sat i stillingen, var der som naevnt
sterk intern uro om sagen. Men
centerdirektpr Karsten Junker ud-
trykte sin fulde opbakning og op-
fordrede mig til at holde fast, siger
Ivar Gathgen. Derfor fandt han det
heller ikke nedvendigt at foretage
sig yderligere, selv ikke efter den fa-
mgse artikel 1 Dagens Medicin.

Set i bakspejlet var det da en fejl, at
du ikke sagte ny opbakning hos ledelsen
efter artiklen i Dagens Medicin?

“Nej, for jeg havde forventet, at
ledelsen stadig ville vaere entydig i
sin opbakning.”

Centerdirekteren forstr ikke kri-
tikken fra Ivar Gathgen.

Karsten Junker: “Det kommer i
nogen grad bag pd mig. Han har i
hvert fald ikke sagt noget til mig om
manglende opbakning.”

Karsten Junker har ogsd en anden
opfattelse af evalueringsmegdet, som
i virkeligheden var et “personale-
mede”. Det har fiet en forkert
“overskrift”, siger han og mener, at
det var “legitimt” at drefte, hvordan
respirationscenterets personale hayde
oplevet de forste uger af Ivar Ggth-
gens virke.

“I gvrigt insisterede Ivar Ggth-

gen ikke pi at deltage i det mede, da
jeg talte med ham kort forinden,”
tilfgjer Karsten Junker.

Hvotfor er der efter din opfattelse
denne uro pd Respirationscenter Dst?

“Det skyldes helt enkelt, at dele
af personalet ikke gnsker ham. Men
jeg fastholder, at det var den rigtige
beslutning at ansxtte ham. Han var
den rette mand p4 rette tid og sted.
For patienternes og sygehusets skyld
beklager jeg meget, at det ikke lyk-
kedes.”

Vi keemper for patienterne
“Det var en god beslutning, nir man
ser pd, hvad der er giet forud. Jeg
ville @nske, at han aldrig var startet,”
siger sygeplejerske Malene Rasmus-
sen, R espirationscenter s, om Ivar
Goathgens opsigelse.

Har I taget godt imod ham?

“Ta, det synes jeg, vi har. Det kom
bag pd mig, at han sagde op.Vi kan
sagtens vare os selv bekendt.”

Blev han ansat efter reglerne?

“Jo, det gjorde han. Men 1 vores
gjne var han ikke kompetent og in-
teresseret 1 vores speciale. Han havde
ikke Kendskab til hjemmerespirator-
behandling og patientgruppen her.
Ikke erfaring nok.”’

Men det har anscettelsesudvalg og be-
dommelsesudvalg fundet?

“Ja, men vi har prevet at overbe-
vise dem om noget andet.”

Kan I tillade jer at gd ud og kritisere
ham offentligt?

. “V1i har gjort det pa patienternes
vegne. Hvis vi ikke havde kendt Ivar
Gothgen fra hans vikariat her sidste
ir, s4 kunne man ikke tillade sig det.
Og vi har ikke kritiseret, hvad han
har lavet for. Han er ogsd vellidt pa
Gentofte Sygehus.”

Ledelsen har ikke lyttet til jer?

“Nej, og det er os en gide, hvor-
for de ikke har lyttet til vores kritik.

Det er trist, nir nogen ude fra vil
komme og lave om pa det hele. Det
er patienternes sag, vi har kempet,
og som personale kan vi godt vur-
dere, hvad patienterne mener.”

Har I spusgt patienterne, f.eks. pati-
entforeningen Muskelsvindfonden?

“Nej, vi har ikke spurgt patient-
foreningen, men der har veret ek-
sempler pd patienter med muskel-
svind, som har haft klager, der er
videregivet til ledelsen.Vi har kaeem-
pet patienternes sag.”

Malene Rasmussen siger i gvrigt,
at personalet ikke kan lide artiklen i
sidste nummer af Muskelkraft, der
refererer personalets opsigtsvackken-
de kritik af Ivar Gothgen i Dagens
Medicin.

“Vi er utilfreds med den omtale
1 Muskelkraft, fordi det antydes, at vi
har skabt utryghed for patienterne.
Vi er et personale med omkring 10
irs anciennitet 1 gennemsnit. Det er
meget engagerede mennesker,” siger
Malene Rasmussen.

Niér man bruger sin
ytringsfrihed

“Jeg tror og hiber, at de ansatte er sd
professionelle, at patienterne ikke
merker det her,” svarer Karsten Jun-
ker pi sporgsmalet om, hvad uroen
betyder for patienterne.

Han oplyser, at ledelsen ikke har
reageret over for personalets kritik i
Dagens Medicin.

Huad synes du om personalets med-
virken i artiklen?

“Der er ytringsfrihed i dette land.
Det vil ikke veere sundt at preve at
blande sig 1 det. Men jo, det skaber
uro. Nir man bruger sin ytringsfri-
hed som ansat i sygehusvasenet, skal
man tenke over, hvad det kan med-
fore. Mlan kan ikke gi i pressen med
den slags, uden at det er utrygheds-
skabende.”

Kunne man forestille sig at skifte
personale ud i stedet for overleegen?

“Nej, der er ikke grundlag for at
udskifte personale. De mi ggre op
med sig selv, om de gnsker at vere
ansat i respirationscentret.”

Karsten Junker afviser stadig per-
sonalets kritik af manglende lyd-
harhed.

“Vi har lyttet til alt for og under
— men ikke efter — Ivar Ggthgens
anszttelse. Proceduren er fulgt til
punkt og prikke. Derfor er det ogsd
s problematisk, nir det efterfol-
gende forlgb udvikler sig, som det
har gjort her,” siger han.

Det kunne dog se ud, som om
ledelsen har givet efter for en del af
personalets kritik. Man har nemlig
udvidet personalerepraesentationen
fra to til tre medlemmer i det ansat-
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Centerdirektar Korsten
Junker: “Der er ikke
grundlag for at ud-
skifte personale.”
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Af Gitte Lindelav

Foto: Lasse Jargensen
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telsesudvalg, der skal indstille en kan-
didat til en stilling som assisterende
overlaege pd respirationscentret.

Karsten Junker oplyser, at Ivar
Gothgen fratreeder allerede 1. april.
De legelige opgaver skal derefter
varetages af leger fra neuroanzestesi-
ologisk klinik samt af den assiste-
rende overlaege, som man i gjeblik-
ket er ved at udvalge blandt fem
ansggere. Hvordan anszttelsesudval-
get til en ny ledende overlege skal
sammensacttes, og hvorndr han eller
hun kan vare pd plads 1 jobbet, tor
Karsten Junker ikke sige. Der kan
meget vel g et halvt drs tid, erken-
der han.

Las ogsi artiklen “Andehullet
der blev et mareridt”. ]

“Som persanale kan vi godt vurdere, hvad patienterne mener,” siger sygeplejerske Malene Rasmussen for-
rest 1 billedet. De ovrige er fra venstre legesekretar Birgit Sola, sygehjzlper Vivi Poulsen, sygeplejerske
Birgitte Brandt, sygeplejerske Tine Moe, sygehjelper Michael S. Pedersen og social- og sundhedsassistent

Lone Ingemann Serensen.

Andehullet der blev et mareridt

En beretning om ddrlig kommunikation, nvidende leeger og to mislykkede operationer

Det er over et ar siden, jeg begyndte
pa denne artikel, men forst nu har jeg
haft overskud til at gare den faerdig.
Jeg matte have oplevelsen pi afstand.

Jeg vil gerne fortelle, hvor galt
det kan g ved en hospitalsindleg-
gelse, selv om forlabet er tilrettelagt
ned i mindste detalje, sdvel fra min
egen side som fra hospitalets. Jeg har
erfaret, at man aldrig kan planlegge
eller organisere sig ud af problemer-
ne. P4 et hospital er man underlagt
et meget stort system, der for pati-

enten er totalt uoverskueligt. Som
patient bliver man nedt til at have
eillid til dette system, men selv om
der er gjort store forberedelser, kan
systemet desvacrre svigte pd grund af
dérlig kommunikation, og det kan fa
katastrofale folger.

Efter i flere ir at have giet med
en viden om, at jeg snart skulle have
respirator, tog jeg mod til mig i efter-
iret 2000. Fra mine omgivelsers side
var der en stor opbakning, og jeg fik
meget hjxlp og stotte til denne svaere

beslutning, Jeg har en soster, som har
varet respiratorbruger de sidste 10
4r, og mange 1 min bekendtskabs-
kreds er ogsi respiratorbrugere. Jeg
syntes derfor, at jeg havde et godt
indblik 1, hvad der skulle ske, 53 jeg
var ikke bange for det at vaere respi-
ratorbruger. Jeg kunne jo se pi min
soster og andre, at man sagtens
kunne have et godt liv og vaere aktiy,
selv om man havde respirator, Det,
jeg var allermest bange for, var selve
indgrebet ved tracheostomien

Jeg forberedte mig utrolig meget
til at blive respiratorbruger. Alt 1 mit
hjem blev gennemtenkt med hen-
syn til det praktiske. Der blev opfort
en udestue, si jeg fik mere plads. Mit
badevearelse blev mere praktisk ind-
rettet, og min kerestol fik en kasse
til respiratoren. Min hjxlperstab
havde jeg talt med, og de var klar til
at tage med p8 hospitalet. Jeg var pd
ingen méide maerket af lufthunger, sd
jeg forventede et kortere hospitals-
ophold og havde derfor tilrettelagt
et hjelperskema pia 14 dage.

Fra hospitalets side — Respirati-
onscenter Jst pd Rigshospitalet —
havde man ogsa forberedt min ind-
leggelse meget grundigt. De vidste,
at jeg var meget bange for selve ind-
grebet, og de sorgede for, at den hjel-
per, som jeg gnskede skulle bistd mig
i denne svaere situation, var ved min
side hele tiden. Da jeg vignede efter
bedavelsen, stod der en sygeplejer-
ske samt en sygehjelper fra Respi-
rationscenter Jst, og overlegen kom
ogsi selv. Meget betryggende. Jeg fik
at vide, at alt var i skenneste orden.

Jeg skulle nu bare vente i tre dage, sd
jeg kunne komme til at sige noget.

Hullet var for stort

Det blev tre svaere dage, men med
en god hjxlperstab, der har sans for
mine behov, og en god portion til-
modighed, stavede vi os igennem da-
gene. Jeg var i en underlig stemning,.
Meget lettet over, at det nu var over-
stiet, og at det ikke var sd slemt, som
jeg havde frygtet. Jeg var opstemt pi
en markelig mide, som om jeg hav-
de fiet speed. Jeg sov ikke sarlig
meget, men det gjorde ikke noget.
Jeg 13 og tenkte pa, hvad mit forste
ord skulle vare, nir jeg endelig fik
lov at sige noget.

Endelig oprandt dagen, hvor jeg
skulle have fjernet “cuffen”. Her be-
gyndte mit mareridt. Jeg kunne ikke
sige noget — hullet var alt for stort.
Jeg havde fiet en “forkert” trache-

ostomi — operationslagen havde
brugt en anden metode (Bjork), end
man sedvanligvis bruger til patien-
ter med muskelsvind. I forste om-
gang fik jeg at vide, at hullet bare

skulle trakke sig sammen. Hvor
lzenge ville det tage? Det kunne man
ikke rigtigt svare pa. Stor var min
skuffelse og bekymring, da jeg hver-
ken kunne fi luft eller tale. Et af mine
incitamenter til at fi respirator var
netop at fi mere luft til talens brug.
Ville det nogensinde blive godt?
Ingen kunne/ville udtale sig herom.

Respirationscenter @st (R&)) var
meget forferdet over, at Jre- Naese-
og Halsafdelingen (JNH) havde
anvendt denne tracheostomi pd mig,
da den fortrinsvis anvendes pd pati-
enter, som ikke skal vere perma-
nente respiratorbrugere. ONH sagde
til deres forsvar, at det var, fordi R @
var flyttet fra Tagensvej og over ved
siden af @ONH, hvorved patienter
med muskelsvind blev opereret med
de gvrige patienter. Tidligere blev
(INH-legen tilkalde ¢l R@. Det var
som regel den samme lege, der der-
for vidste, hvad han skulle foretage
sig. Jeg syntes, det var en meget tynd
forklaring. Gennem hele mit hospi-
talsforlgb har jeg haft indtrykket af,
at @NH-afdelingens faglige viden
om patienter med muskelsvind var
mangelfuld.

Min situation var meget uhold-
bar, jeg fik ikke luft nok. Hvis jeg
skulle have tilstreekkeligt med luft,
var det nedvendigt at vaere “cuffet
op”, hvilket betad, at jeg ikke kunne
tale. Derfor var min sgster ngdt til at
veere til stede, nir jeg skulle tale med
en lege. Det var meget anstrengende
og et stort psykisk pres at vaere si
hjzlpelos og ikke kunne svare for sig
selv. R var meget ked af den situ-
ation, jeg var havnet 1, men syntes pd
den anden side, at @INH matte tage
ansvaret for det, de havde lavet.

Uvidende leger
Jeg blev reopererct to gange. Den
forste gang i lokalbedgvelse, hvor

o
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man ville forsgge at gore hullet min-
dre, men desveerre lykkedes det ikke.
Lagen, der udferte dette indgreb,
anede ikke, at det drejede sig om en
patient, der ikke selv kunne trackke
vejret. Havde der ikke varet perso-
nale med fra RO, der vidste besked,
tor jeg slet ikke teenke pd, hvad det
kunne vere endt med. Det var som
om, de ikke havde indsigt i konse-
kvenserne af at have muskelsvind.
Anden reoperation skulle foretages
af overlegen selv pd @NH. En meget
travl mand. En undersggelse, han
foretog, gjorde mig utryg. Igen havde
jeg oplevelsen af, at man ikke vidste
tilstrekkeligt om muskelsvind. Jeg
kunne ikke fi noget endeligt svar p4,
om hullet kunne ggres mindre, men
det hibede han da pa.

Det var meget frustrerende, at
leegen ikke havde tid til at here pi
mig. Det tog tid for mig at tale. Jeg
folte, at han ikke forstod, at det var
et essentielt problem for mig ikke at
f3 tilstrckkeligt luft til at kunne tale.
Det er jo netop det eneste, jeg kan,
og det var detfor jeg havde indladt
mig pi en tracheostomi. Uden talens
brug har jeg ingen mulighed for at
deltage aktivt i min egen situation.
Jeg folte mig sat ud pd et sidespor.

Personalet pd RO syntes, at jeg
skulle fi foretaget reoperationen i
fuld narkose. Det betad, at jeg atter

skulle igennem en operation, som
jeg frygtede si meget. Igen blev jeg
skuffet over ONH. Der kom ikke
som lovet en narkoselaege ned dagen
for operationen. Sent aftenen for
operationen talte jeg med en lege,
der ikke vidste ret meget, og han
oplyste mig om, at indgrebet skulle
foretages i lokalbedgvelse. Jeg blev
meget nerves og forstod ikke denne
besked, da jeg havde en anden aftale
med RO. Legen, jeg talte med, sagde
rent ud, at det var min egen skyld, at
jeg var havnet i denne situation, da
jeg burde have en klar aftale med
den lege, der skulle operere mig.
Laegen havde 1 gvrigt ikke laest min
journal og vidste ikke ret meget. Jeg
fik at vide, at jeg matte vente til nzeste
dag, jeg skulle alligevel forst opere-
res op ad dagen, sd hvis jeg skulle i
fuld narkose, kunne det godt nis.
Naste dag fik jeg af RO at vide,
at de havde styr pa det hele. Selvfel-
gelig skulle jeg i narkose og de be-
klagede haendelsesforlgbet om afte-
nen. Igen oplevede jeg den faglige
kompetence og menneskelighed,
som man er i besiddelse af pd R@.
Der var hele tiden et kendt personale
ved siden af mig bide far og efter
operationén, hvilket gav stor tryg-
hed. Endnu engang skulle jeg vente
i tre dage, for jeg kunne sige noget,
men nu turde jeg ikke hibe lengere.

*  Gitte Lindelov: “Jeg hdber, at de personer, som

har vaeret involveret i mit forlpb, vil forbedre
deres kommunikation sdvel personalet som
afdelingerne imellem.”

Hvis operationslegen manglede
menneskelighed, si havde han dog til
gengeld nogle fantastiske kirurgiske
evnet. Trachestomien blev perfekt.

Erstatning blev ikke udbetalt

Min indleggelse varede seks uger, og
selvfolgelig kunne jeg godt have
veret denne oplevelse foruden. Jeg
hiber, at de personer, som har vaeret
involveret i mit forlgb, vil forbedre
deres kommunikation sivel perso-
nalet som afdelingerne imellem. P3
intet tidspunkt har jeg dog fortrudt
mit valg, og jeg er meget tilfreds med
min trachestomi. Det er blevet et
yderst paent “4ndehul”, der er fuld-
stendig tet. Jeg har ingen kompli-
kationer haft siden, og mit mareridt
er blevet vendt til noget positivt.

Jeg blev opfordret til at klage
over mit hendelsesforlab. Sammen
med Rigshospitalets patientvejleder,
som var yderst kompetent og en
meget stor statte, udarbejdede jeg en
klage, hvor jeg blandt andet klagede
over YINH-afdelingens manglende
faglige indsigt med hensyn til tra-
cheostomi og patienter med mus-
kelsvind. Imidlertid blev ingen leger
klandret for at have gjort deres ar-
bejde fagligt uforsvarligt. Alt ved-
rorende min indleggelse var sket
laegeligt forsvarligt. Man skrev dog,
at havde kommunikationen mellem
RO og INH-afdelingen veret
bedre, kunne hendelsesforlobet vare
undgiet.

Patientforsikringen tildelte mig
et erstatningskrav pa baggrund af, at
der findes en bedre egnet metode,
som burde have varet anvendt. Jeg
fik tildelt en erstatning pi nzesten
6.000 kr., der desvaerre ikke kom til
udbetaling, da alt under 10.000 kr.
ikke udbetales. m
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Medlemmernes og brugernes
holdninger undersages

Muskelsvindfonden vil indsamle vigtiy information om_foreningen og Institut for Muskelsvind
gennem sporgeskemauridersogelse

Halvdelen af medlemmerne 1 Mus-
kelsvindfonden og halvdelen af bru-
gerne i Institut for Muskelsvind har
nu fiet tilsendt sporgeskemaerne til
Muskelsvindfondens medlems- og
brugerundersogelse.

“Jeg hiber meget, at medlem-
merne og brugerne kan finde de
forngdne ti minutter, det tager at
udfylde sporgeskemact, si under-
sogelsen bliver s dekkende som
muligt,” siger landsformand Jes Erik
Jessen.

“Undersogelsen kan give os
verdifuld information om vores
forening, som vi kan bruge i mange
ir frem.”

I begyndelsen af marts modtog
alle medlemmer af Muskelsvindfon-
den med efternavn startende med
A-K og alle brugere af Institut for
Muskelsvind med efternavn L-A
sporgeskemact. Det er altsd ikke alle
medlemmer og alle brugere, som far
lejlighed til at svare pd skemaet, der
alligevel kommer s bredt ud, at un-
dersggelsens resultat bliver dackkende.

Onsket om en ny medlemsun-
dersogelse meldte sig sidste forar i
forbindelse med bestyrelsens og re-
prasentantskabets diskussioner om
landsmedets varighed og de fokus-
omrider, man ville bede landsmadet
forholde sig til. Men det helt kon-
krete forslag om en undersogelse
kom fra landsmededeltager Chri-
stian Winther Christensen. Under
landsmedets debat foreslog han, at
der blev lavet en sporgeskemaun-
dersggelse blandt alle medlemmer
for at here, hvad der er behov for at
fokusere pa i de kommende ar. Han
var bange for, at det ikke gav et reelt
billede af medlemmernes onsker,
hvis man kun afstak kursendrin-
gerne efter det, der blev sagt pa
landsmadet.

Det var en bold, der hurtigt blev

grebet, og 1 lgbet af vinteren har et
lille bestyrelsesudvalg arbejdet med
den konkrete udformning af under-
sogelsen.

Ti ar siden sidste underspgelse
“Det er nu ti ar siden, vi lavede den
forste og hidtil eneste undersggelse
af medlemmernes holdninger til
Muskelsvindfonden. Nu er det pa
tide igen at gere status og fi en pej-
ling pa, hvor vi ger det godt, hvor vi
gor det mindre godt, og hvor vi har
brug for nogle helt nye aktiviteter,”
siger Jes Erik Jessen, som hdber at fi
disse svar ved at spsrge om hold-
ninger til bl.a. medlemsaktiviteterne,
landsmeadet, oplysningsarbejdet, In-
stitut for Muskelsvind og Musholm
Bugt Feriecenter.

“Herudover vil de generelle op-
lysninger om medlemmerne og bru-
gerne kunne give os en viden, som
vi kan bruge i fremtiden, f.eks. ogsd
politisk,” siger Jes Erik Jessen, der 1
samme dndedrag nevner sagen om
yngre fysisk handicappede pd pleje-
hjem, fortidspensionen og arbejds-
markedet.

“Helt konkret forseger vi 1 gje-
blikket at f2 genforhandlet den oko-
nomiske ramme for Institut for Mus-
kelsvind, og her er det meget vigtigt,
at vi ved, hvem vores institut-bru-
gere er, og hvilke tilbud, de ensker,
Instituttet skal have.”

[ sporgeskemaet stilles bl.a.
spergsmal, om instituttet har de rette
ydelser/tilbud. Om der er behov for
ydelser, der ikke tilbydes 1 dag. Om
der er interesse for lengerevarende
trenings- eller rekreationsophold,
f.eks. pd Musholm Bugt Feriecenter,
og om der bar bruges flere ressour-
cer pd psykologhjzlp og seksualvej-
ledning.

“Musholm Bugt Feriecenter er
et andet omrade, hvor vi gerne vil

vide, om medlemmerne synes, vi
gor det godt nok. Personligt synes
jeg, det er et dejligt sted og et meget
stort aktiv for foreningen, men synes
medlemmerne ogsd det? Bruger vi
pengene rigtigt? Hvordan skal Mus-
holm udvikle sig 1 fremtiden? Det
vil vi gerne vide,” siger Jes Erik Jes-
sen.

Medlemmernes holdning til op-
lysningsarbejdet bliver ogsi under-
sogt. 1 dag udkommer der otte
numre af Muskelkraft om dret. Er
det passende? For meget? For lidt?
Skal ressourcerne 1 stedet bruges pi
at lave en bedre hjemmeside pd In-
ternettet? Ma det gerne betyde faer-
re numre af Muskelkraft? Hvad bli-
ver leest 1 Muskelkraft, og hvad bliver
lzest pd hjemmesiden?

Klar til landsmedet

De besvarede sporgeskemaer vil
blive behandlet statistisk af udvik-
lingschef Jorgen Lenger, sd det bli-
ver muligt at praesentere og disku-
tere de forste undersagelsesresultater
pé landsmedet 1 maj. Det er Jes Erik
Jessens gnske, at undersogelsesresul-
taterne derved kan komme til at
danne baggrund for foreningens
fokusomrider og reprasentantska-
bets handlingsplan for de kom-
mende Ar.

I forlengelse af sporgeskemaun-
derspgelsen vil Muskelsvindfonden
udvaelge et mindre antal medlem-
mer og brugere, som statistisk set er
reprasentative for alle, der har sva-
ret, 4 man fremover kan sgge viden
om medlemmernes holdninger blot
ved at sperge denne mindre gruppe.
Det krever dog, at man er villig til
at opgive sit navn og adresse pd
sporgeskemaet, hvor man ellers er
helt anonym.
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Mindeord

Til fest og farver

Lars Bjerklund dede den 5. januar
2002. Han blev kun 22 ir.

Lars var en glad dreng. Man s
ham aldrig sur. Selv om det er meget
besverligt at have muskelsvind, var
han optaget af alt, hvad der skete om-
kring ham.

Lars var ogsd i kontakt med
mange andre “muskelsvindlere”. Det
s4 man ved hans biszttelse, hvor 16
korestolsbrugere fandt plads i Tol-
lase Kirke. Hvor var det dejligt at se
dem og alle hjzlperne. De fik sam-
men med familien gavn af prastens
trgstende ord om, at Lars jo altid var

Rejsegilde pd Musholm Bugt Feriecenter

4, juni 1997. Daveerende direktor for Muskelsvind-
fonden, Mette Bock, takker Jorgen Gram for hans
hjeelp til at realisere byggeriet.

Arkivfoto: Finn John Carlsson

.

til fest og farver, og at vi kunne fole
os sikre pd, at Lars har det godt, hvor
han er nu.

Vi husker ham fra i sommer,
hvor han i Akasku-projektet spillede
Capulet — en prestation af ham og
en oplevelse for os andre.

Vores tanker gir nu til Susanne,
Ole,Vibeke og Anders, som sidder
med en tomhed ved tabet af Lars.
Men vi hiber, at alle de gode min-
der, vi har om ham, m3 vaere med til
at bare savnet, sa de kommer videre
i bevidstheden om, at Lars lerte os
at veere glade 1 vores hverdag, hvor-
dan den end kan vere.

Aret vaere hans minde.

Farmor

En handlingens mand

Tidligere direktor for Radet for
Storre Ferdselssikkerhed, Jorgen
Gram, er ded 59 ir gammel.

Nir vi kender Jorgen Gram si
godt 1 Muskelsvindfonden, finder vi
forklaringen tilbage i firserne, hvor
han var direktor for Sclerosefore-
ningen. Sammen sendte vi et vel-
lykket lotteri pd gaden — Dromme-
lotteriet kaldte vi det.

Senere var det Jorgen Gram, som
blev den indirekte &rsag til, at Mus-
kelsvindfonden 1 dag har et smukt
beliggende feriecenter i Korsor.

Han stod bag Scleroseforenin-
gens feriecenter 1 Grend og havde
derfor tet kontake til Arbejdsmarke-
dets Feriefond, som p3 det tidspunkt
havde et onske om at opfere endnu
et feriecenter 1 Danmark — en sjzl-
landsk pendant til Dronningens
Ferieby. Pd Jorgen Grams opfordring

blev jeg kontaktet, og ikke nok med
at Muskelsvindfonden blev spendt
for vognen, Jorgen Gram banede

ogsd vejen til den vidunderlige grund
1 Korser, hvor Musholm Bugt Ferie-
center i dag ligger.

Jorgen Gram var gledende opta-
get af alt, hvad han rerte ved. En
handlingens mand, som pd sin
seerlige made altid var god for et utal
af nye idéer om projektsamarbejde,
feelles indsamlingsaktiviteter og meget
mere. Hans evne til at udvikle nye
tanker og idéer passede meget fint
sammen med den filosofi, vi arbej-
der ud fra 1 Muskelsvindfonden.

Han og jeg blev nere venner.
Det var smittende at vaere 1 hans sel-
skab, bide til meder og bestemt ogsa
til fest. En af'hans dejlige egenskaber
var, at han altid nzrede en agte re-
spekt og ydmyghed over for men-
nesker med forskellige handicap.

Tankerne vil ofte falde pi Jorgen
1 tiden foran os.
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M eller

— eller bare

handvcappet?'

Mange handicappede born far ikke de samme signaler om at veere et kennet veesen som andre
born, siger psykolog John Marquardt i en samtale om seksualitet, kensidentitet og muskelsvind

John Marquardt, psykolog i Institut
for Muskelsvind, har flere irs erfa-
ring 1 at ridgive voksne og unge med
muskelsvind og undervise fagperso-
ner. Hans erfaring er, at seksualitet
stadig er et tabu for de fleste, og at
det er sveert at snakke om — bade nir
det gelder den snevre definition af
seksualitet, som har at gere med
samleje og txt kropskontakt — og
nir det gelder den bredere defini-
tion, der bl.a. handler om at have en
konsidentitet, kropsoplevelser, at vaere
et konnet vasen og have selvvaerd.
“Vi er slet ikke sd dbne om vores
seksualitet, som vi giver udtryk for.
Jo, i det offentlige rum, hvor ten-
densen i disse ir er, at folk forteller
dbent i fjernsynsudsendelser om me-

get personlige ting, mens de ikke
gor det samme over for venner og

familie. Det tolker jeg, som at folk
ikke har s meget naturlig snak om
deres seksualitet. Man skal have en
fortrolighed og naturlig snak, for man
vil tale om seksualiteten,” siger han
og mener, at det ogsa for professio-
nelle, forzldre til handicappede barn
og venner er svaert at snakke om de
problemstillinger, handicappede kan
opleve i forbindelse med deres sek-
sualitet.

“Det er svert at snakke om
noget, man ikke kan ggre noget ved,
og ndr mange professionelle f.eks.
ikke tager emnet op, er det, fordi de
ikke aner, hvad de skal gere ved
det,” mener han.

Porno pa Internettet
John Marquardt er ikke 1 tviv] om,
at mange foreldre til handicappede

born ger sig overvejelser om deres
borns seksualitet. Men om det bliver
ved de indre tanker, kan athaenge af,
om de selv har overskud i deres liv
til at komme ud med det. Hvis for-
®ldre f.cks. foler, at der er rigeligt at
se til, orker de ikke at forholde sig til
det ogsa.

Men generelt er John Marquardts
erfaring, at mange foreldre er gode
til at vise takt og pli over for den
unge handicappede. Det er godt, at
de samtidig med, at de txnker over,
hvordan den unge kan klare sig, teen-
ker over, at de skal passe pd ikke at
blokere dem, mener han.

For mange forzldre kommer de
forste tegn pd den unges seksuelle
behov, nir de tlfeldigt opdager, at
den unge begynder at se porno pi
film og Internettet, eller nir hjel-

pere kommer med bemwrkninger
om, at der er sket et eller andet —
mdske mindre ting eller voldsomme,
pludselige ting.

“Der er mange forxldre fine nok
til ikke at gi 1 panik over det. Det er
en reel problemstilling, som forzl-
drene godt kan forstd. P4 den ene

side kan de forstd, at hjelperne trek-

ker sig, men pa den anden side vil de
heller ikke sige, at den, der har mus-
kelsvind, har gjort et eller andet galt.
Den.unge har brugt de muligheder
for at vaere seksuel, der har budt sig.”

Hvad gor man som foreldre i den
situation?

“Forazldre bekrzfter, at selvigl-
gelig skal hjzlperne treekkeé deres
egne personlige greenser, ogsd 1 sck-
suel sammenhang, men forxldre har
ogsd vaeret gode til at tage det som
et signal om, at der er et problem.
Men det er svart at vide, hvad de
skal gare ved det. De vil gerne snak-
ke med den unge om det, men sam-
tidig vil den unge maéske ikke snakke
direkte med dem om det.”

Hvad er mulighederne s4?

“Teg ved det ikke. Sporgsmailet
er, om svaret er der. Hvis foraeldre
ser, at nu har deres barn en klar sek-
sualitet, og den unge prover at ud-
vikle den, men det giver nogle
skrammer og afvisninger, s3 er sporgs-
mélet, om man skal gi ind og snakke
med sit barn om, at man kan se, at
han eller hun keemper med et eller
andet — eller om seksualiteten er
speciel der. Der er grenser for, hvor
piduttende man skal vare.

Man kan sagtens snakke med sin
son eller datter om deres kareste-
problemer, men nir det er det mere
snevre, er det sveert at snakke om,
og jeg er ikke sikker p4, at man skal
tage det op og direkte problemati-
sere det. Jeg tror, det er vigtigt, at
dem, der fir mulighed for at snakke

med den handicappede 1 situatio-
nen, diskuterer det. Det kunne vare
hjelperne eller konsulenterne fra
Institut for Muskelsvind.”

Det er svaert

Men hvis man som _foreeldre stir med en
ung, som man kan se, er frustreret og har
nogle behov, som den unge ikke far op-
fyldt, hvad gor man sa?

“Det er et spargsmil, om vi skal
forvente at have en kultur, hvor alle
sidanne problemer skal kunne lgses.
Det kan godt vere, det naturlige er,
at det gor ondt p3 foreldrene og pi
den handicappede. Generelt synes
jeg, at mange fysisk handicappede
har en meget svaer periode fra 12-20
ar, hvor alting gir meget steerkt og
er meget fysisk betinget, og sd xn-
dres tingene igen efter de 20 dr, nir
man mgdes 1 lidt mere rolige omgi-
velser hjemme. Men mange handi-
cappede md nok se i gjnene, at deres
seksuelle debut i stgrre omfang kom-
mer senere i gang, fordi det er svee-
rere at begd sig. Det gir steerkt, man
skal se rigtig ud, og tolerancen er
mindre. Der har man jo dérligere
muligheder.”

Siger du dermed, at man ma affinde
sig med, at det er sddan og sd “udscette”
sin seksualitet?

“Teg siger ikke, at seksualiteten
ikke er vigtig eller skal vare det,
men at det ikke er sikkert, man kan
gore noget ved det. Som professio-
nel er det vigtigt at snakke med folk
om de ting, vi ikke kan ggore noget
ved, og ikke kun de ting, vi kan gore
noget ved. Det kan vare vigtigt, at
man bekrefter dem i, at det gor
ondt, og at det er svaert, men ogsd at
det kan man ikke ggre noget ved
lige nu. Det kan vare en lettelse at
erkende det,” siger John Marquardt.

I sin rddgivning af unge har han
ofte talt med dem om, at selv om
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det er svart, og selv om de bliver
usikre, ndr de skal gere sig nogle
scksuelle erfaringer, er der ikke s

meget andet at gore end at vove sig
ud 1 det. Ofte er fantasien om, hvor
sveert det er, en storre barriere end
det at gd ud og miske fi nogle hak i
tuden.

“Nogle har oplevet, at de har kas-
tet sig ud i noget, som de senere har
mistet, og hvor det bagefter har gjort
ondt pd dem. Men hvis man sperger
dem, om de hellere ville have veret
foruden, siger ni ud af ti nej. Men-
nesket veelger ikke kun det absolut
problemfrie. Man kan godt falelses-
massigt betale for noget, der ogsd
har givet noget.”

Netop det at vove sig ud galder
ogsd den del, der handler om at fi en
keereste, mener John Marquardt, som
ofte har mgdt holdningen hos nogle
handicappede, at hvis de fir en kee-
reste, har de varet heldige. De tor
ikke pd samme mdide vare kritiske
og tro, at de bare kan velge og vrage
og score en anden, hvis det ikke lyk-
kes forste gang. De satser meget pa
at finde livspartneren forste gang,
fordi de har en forventning om, at
det er svaert. De fleste ikke-handi-
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John Marguardt: “Det
er vigtigt at fd folk til
at fole sig noget vard.
Det er vigtigt for alle
mennesker at arbejde
pd at fd kons-
identiteten med ind
fra starten.”
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cappede vil i hojere grad opfatte et
forhold som en erfaring, at fi pravet
nogle ting af ud fra indstillingen, at
nu mi vi se, om det gir. Den ind-
stilling har nogle handicappede
sveert ved at have.

“Hvis den handicappede naer-
mest viser taknemmelighed og me-
ner, at det er fantastisk, hvis den
anden vil gi i seng med en, er der
ikke meget dynamik og erotik i
det,” siger John Marquardt, der
mener, at den holdning haenger ngje
sammen med personens accept af sit
handicap. Hvis man selv barer sit
handicap naturligt og mener, at sek-
sualiteten er en naturlig ting, selv
om man har et handicap, si bliver
det ogsd naturligt for den, man
meder.

P4 samme mide virker accepten
pi seksuallivet. Undersggelser viser,
at jo. mere man har accepteret sit
handicap, jo bedre seksualliv har man,
og omvendt. Jo bedre seksualliv man
har, jo lettere har man ved at accep-
tere sit handicap.

“S3 der er ingen tvivl om, at sek-
sualiteten har stor indflydelse pi
selvvardsfalelsen og accepten af sig
selv som en okay-person,” siger John
Marquardt.

Et seksuelt vaesen

John Marquardts erfaringer er, at
folk med muskelsvind sjeldent har
problemer med at fungere seksuelt
ud fra en ren praktisk og kropslig for-

stielse af seksualitet. Det handler
mere om mangel pd selvvaerd, om at
turde, at fi kontakt og at vere be-
vidst om sin seksualitet. Med andre
ord det, der har at gore med kons-
identitet, kropsoplevelser og at op-
leve sig selv som et kennet vasen.
Den proces starter tidligt og bliver
opbygget, allerede fra man er barn.
Derfor er den vigtig at have med fra
starten, mener han.

“Det er vigtigt at f3 folk til at
fole sig noget vard, at have et godt
selvbillede. Det er vigtigt for alle
mennesker at arbejde pd at fa kens-
identiteten med ind fra starten,” siger
John Marquardt, der mener, at hvis
man ikke foler sig som et seksuelt
veesen, fir man et tab i sin identitet.

“Miske faler personen ikke selv,
at det er et problem, fordi han eller
hun har valgt at skere det fra. Det
har gjort for ondt. Det har vi hert
nogle muskelsvindlere sige, at det
har voldt dem for mange problemer,
si de har valgt at tage den del vak”

Kan man det, uden at det gdr ud
over noget i en?

“Alle mennesker laver nogle psy-
kiske regnskaber med sig selv. Hvis
en ting bliver ved med at gore ondt
og er forbundet med nederlag, sd
laver man undgielsesadfeerd. Man
sorger for ikke at komme i de situa-
tioner, som giver problemer.”

Men kan man undgd at blive ked af
ikke at have teet kropskontakt, et tet
samveer — ikke at fole sig som et seksu-
elt veesen?

“Ja, hvis det psykiske forsvar hol-
der, og du kan overbevise dig om, at
det ikke er vigtigt for dig, s vil det
ikke plage dig. Blandt muskelsvind-
lere ser man begge dele: At det psy-
kiske forsvar holder, mens andre
prover at bekempe de nederlag, de
har, men at behovet for at have en
seksualitet bryder sd meget igen-
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nem, at de bliver dybt frustrerede
over, at de ikke har det.

Huotfor har de det ikke? Hvad er
barriererne?

“Det kan der vaere flere forkla-
ringer pa. Hvis de i mange ar er op-
vokset med, at de ikke er et seksuelt
vasen, dvs. at forxldre og andre i
deres omgivelser ikke har signalleret

eller forventet, at de er et seksuelt
vasen. At ingen har turdet snakke
om det. Dermed fir de ikke udvik-
let deres kgnsidentitet, og sd bliver
det svarere at opdage, at man har
nogle seksuelle behov, for hvad stil-
ler man op med dem?

Men det kan ogsd vere, at de har
fiet indprentet, at de er et seksuelt
vasen, og at man forventer, de har
et seksualliv, men hvor de sd ikke
ved, hvordan man fir det, fordi de
faktiske muligheder ikke har vaeret
der”

John Marquardt nevner integra-
tionspolitikken, hvor holdningen
igennem flere r har veret, at born
og unge med muskelsvind skal inte-
greres i det almindelige skolesystem.

“For dem, der er rimelig meget
handicappede, er det svert at fi
kropskontakt og fi udvekslet noget,
der ligner seksualitet. Dér kan det
vere en fordel at veere pi en institu-
tion, hvis der er tilstrekkeligt man-
ge, der kan give en et modspil. Jeg
har set flere muskelsvinddrenge, der
i puberteten har haft meget glede
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af, ikke at vaere den eneste afviger pa
en skole. P4 en institution er der
andre unge, og der er mulighed for
at lave noget uden at vare under
opsyn. Det er en vigtig del af ung-
dommens seksualitet, at man kan
begd sig mere frit og skjule sig og
gore sig nogle scksuelle erfaringer i
krogene.”

Tidlige signaler om ken

Hos ikke-handicappede bern bliver
kropsbevidstheden og kensbevidst-
heden naturligt bygget op, fra bor-
nene er helt smi. Foraldrene sender
meget tidligt nogle signaler til deres
bern om, at de er piger eller drenge.
De fir smart tgj, der tydeligt viser,
hvilket kon de er, foreldrenes mide
at give kropskontakt p4, hvordan de
behandler deres bern og smi kom-
mentarer om, hvad bernene bliver
som voksne osv.

“Allerede dér legges de farste
brikker til kensidentiteten,” siger
John Marquardt og navner blufer-
dighed som et andet eksempel. Ved
at understgtte bluferdigheden un-
derstottes konsidentiteten, mener
han. Nir barnet har brug for hjelp
til den personlige hygiejne, skal for-
xldrene gore det med pli og bl.a.
overveje deres ordvalg. Det er f.cks.
vigtigt at fortzlle barnet, at han/hun
bliver ngdt til at tage noget over sig
for ikke at gore situationen porno-
grafisk.

“Man skal turde bruge de
samme ord, som man ville gore til
andre bgrn,” siger John Marquardt,
som beskriver en anden mekanisme,
der med et psykologisk fagudtryk
kaldes projektiv identifikation. Det
vil sige, at man hele tiden skubber
noget over pd den anden, si den
anden til sidst kommer til at identi-
ficere sig med det. Brugt negativt
betyder det, at man fir andre til at

styre det, man ikke selv kan hind-
tere.

Brugt konstruktivt er det noget
af det, man ofte bruger over for sine
bern:“Du er en rigtig dreng” — eller
“Hvor er du en dejlig pige, sikke en
flot kjole du har pa.”

“Bittesmd ting, som forplanter
sig, og som barnet summerer op og

mere og mere begynder at identifi-
cere sig med. Netop det, tror jeg,
ikke sker hos mange handicappede
born. Mange fir ikke den strom af
bittesm3 input, og det betyder
noget. Det gor en forskel, om man
undlader at snakke om en masse
ting, eller om man hele tiden fir
nogle impulser om, hvem man er.
Dér tror jeg, at mange holder igen
over for muskelsvindbgrnene. Man-
ge foreldre tor ikke give de samme
signaler.”

Sker det bevidst?

“Ikke bevidst i betydningen mdl-
rettet, men heller ikke helt ubevidst.
Miske en slags forsvarspreget und-
gielsesadtaerd.”

Huvad er det, foreldre frygter?

“Det, vi kan se, er, at nogle for-
zldre ser pd det, der sker her og nu
og venter med at tage stilling til
andre ting, for de opstdr, mens andre
foreldre ser en masse billeder om
fremtiden — skreemmebilleder for,
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hvordan det udvikler sig, og hvad
deres born ikke opnir. Miske fir
deres barn aldrig en kaereste, ingen
familie, ingen uddannelse — en masse
ting, der gor ondt pd dem.

I ikke-handicappede borns ud-
vikling bliver forzldre ikke skreemte,
fordi barnet siger, at han skal veere
sanger, skuespiller eller pilot, nir han
bliver stor. Foraldrene gir ikke ind
og realitetskorrigerer det, men siger
blot, at det er fint, og sd ma tiden
vise, hvordan det bliver. Men mange
muskelsvindforaldre bliver ofte
meget forskraekkede, nir deres born
kommer med fremtidsdremme, for-
di foraldrene straks — inde 1 hovedet
— begynder at realitetskorrigere
dem, fordi det tydeligt gor ondt pd
dem. Men spgrgsmailet er, om alle
muskelsvindberns dremme skal rea-
litetskorrigeres pa dette tidspunkt?

Jeg tror, mange ting handler om
undgielsesadfeerd for at undgd smer-
ten. Man bliver bange for at sige
noget og gore noget. Det er meget
udbredt i samfundet, at man ikke
skal begynde at tale om noget, som
barnet ikke kan opni eller bliver ked
af. Sddan er normen, og det har
mange foreldre til handicappede
bern taget til sig,” siger John Mar-
quardt. "
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Sonners seksualitet

Vi mé tage de skaeve rygge, de skaeve teer og de skave seksualiteter, som de kommer.
En samtale om noget man ikke kan gore sa meget ved

Denne artikel handler om to medres
tanker om deres sgnners spirende
seksualitet.

Det er svart at skrive om, fordi
det bide er svert at spgrge om og
svare pa. Bluferdigheden, sorg og
andre naturlige folelser trakker deres
sarte grenser, som man forhdbentlig
sanser, inden man stgder ind i dem.
Mere utydeligt er det, der ligger
udenom eller bagved. Det, som kom-
mer for og efter. For og efter det
hindgribelige nede mellem benene,
og hvor det ellers kan ses, markes,
lugtes, smages og kaldes ved frekke
eller kliniske navne, alt efter tid og
sted. Sex er til at beskrive og forsti.
Men seksualiteten? Den er som mu-
sik; vi kan snakke om instrumenter,
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kompositioner og teknikker, men
umuligt forklare selve melodien.

S4 her folger et referat af en to
timer lang vaerkstedssamtale med to
kvinder i 40-4rs alderen, der hver
har en 13-irig sen med muskel-
svind. Lenes dreng hedder Rasmus,
Birgits hedder Anders. Derhjemme
bestar familierne ogsd af en =gte-
mand og far samt mindre sgskende
uden muskelsvind. Navnene er op-
digtede, resten passer.

En dag gik Lene og Birgit til et
made, hvor en prostitueret fortalte
om sit arbejde for handicappede.

Lene: “Hun var sidst 1 40’erne,
vil jeg tro. Startet som almindelig
prostitueret for dr tilbage og lige sd
stille kommet ind pi at have handi-

cappede pa sin klinik. I dag beskeef-
tiger hun sig kun med handicappede
og kerer blandt andet ud pa institu-
tioner. Hun har ogsi nogle piger,
som hun er ved at leere op. Hun for-
talte, hvordan hun opbygger et til-
lidsforhold. Masserer den handicap-
pede, s3 han slapper af og bliver tryg.
Umiddelbart tankte jeg: Min dreng
skal i hvert fald ikke starte med sidan
en halvtredsirig big mama.”

Birgit: “Jeg sagde til hende, at jeg
syntes, hun var for gammel. Det var
hun da ked af, men hun korrigerede
mig si og sagde, at de jo ikke var
kaerester. Mien jeg har det ogsd sadan,
at hvis det engang skulle vare, sd
skal det vare en sild, der besoger
Anders.”

Lene: “Bagefter er jeg kommet
til at teenke over det i en mere posi-
tiv retning. Selviplgelig har jeg haft
en ide om, at nir det kom dertil, sd
kunne Rasmus fi en prostitueret eller
ringe efter en escortpige, men hvad
er det s3? En eller anden kold ople-
velse af noget ri sex, som du kegber
dig til. Den dame den aften gav et
helt andet indtryk. Man ma tage
hatten af for den entusiasme, hun gik
ind i tingene med. Jeg tror virkelig,
hun giver dem en god oplevelse. Det
var ikke folelseskoldt. S4 okay, méiske
kan der komme noget positivt ud af
det. 1 dag ville jeg ikke have det
dirligt med, at min sgn fik dakket
et behov hos en prostitueret.”

Nemmere at vaere pige?

Birgit: “Som mor tenker man: Min
seon skal have en kareste og et naer-
veer, men det er jo ikke det, man
kaber. Det skal man gore sig klart.

Men vi skal ogsé passe pd, at vi
siger: Fordi jeg havde en kacreste, da
jeg var 15, s3 skal han ogsd have en,
nir han er 15. Jeg kender folk, som
er 40 3r, og som ingen keareste har.
Man skal passe p3, at man ikke over-
forer sine egne onsker. Eller skruer
det for hgjt op. Men jeg vil ikke neg-
ligere den folelse hos ham, at det
kunne vare rart at have en kareste.

Det mi ogsd vaere nemmere, nir
pigen er handicappet. Engang troede
jeg, det var veerst, hvis man var pige
og handicappet. For eksempel det
med menstruationen, som man skulle
have andre til at rode rundt i. Men
nir det handler om at fi seksualite-
ten til at fungere rent fysisk, da md
det veere nemmere, ndr det er pigen,
der er handicappet.

Noget, jeg vil vaere meget ked af,
er, hvis han engang skulle scores,
fordi det ville vaere interessant pa
grund af] at han er handicappet. Det

har jeg tenkt meget pi. Jeg kan lige
se sddan en flok halvvoksne piger:
“Ter du med ham der!”. Det ville
vare det vaerste”

Lene: “Hvorfor det? Det kunne
da veere, han fik en god oplevelse ud
af det”’

Birgit: “Jamen, han skal scores
som den, han er.

Jeg har ogsd snakket med ham
om grenseoverskridelser. At voksne
og born ikke hgrer sammen seksu-
elt. Der er 40.000 padofile 1 Dan-
mark, siger man. Det har vi snakket
om. Den frygt har jeg haft, men ikke

3
mere.

Kareste med en i kerestol
Lene: “Rasmus interesserer sig
meget for piger. Det er vigtigt for
ham, kan jeg maerke. Han har ogsd
haft en kareste pd den mide, at de
har kigget hinanden i gjnene, nir
hun har veret og bessge os. Men
det gik forbi, og det var han dzwleme
meget ked af. Jeg tror, hun kunne og
kan godt lide Rasmus, men jeg
kunne fornemme, at problemet var,
hvad de andre kammerater syntes
om, at hun var kaereste med en, der
sad i kerestol.”

Birgit: “Der skal steerke piger til
for at velge en mand med et handi-
cap. Jeg synes, at begge vores drenge
har meget udstriling, si jeg tror pa
sigt, nir de bliver voksne, at der en
til bdde Rasmus og Anders. Men det
bliver nok ikke de der unge sild, som
sclv skal have fundet deres identitet.
Jeg tror, at det skal vaere nogle modne
piger. Min sgsters skoleveninde rej-
ste til et andet land og medte en lam
mand; en anden, jeg kendte, skred fra
sin kareste til fordel for en blind
mand. Det var si sterkt.

S4 jeg tror ogs, der er en til An-
ders.”

Lene: “Rasmus vil vere god at

-

snakke med, og det er der nogle
kvinder, der falder for. At han s3 har
et fysisk handicap, det tager man
med, tror jeg. Jeg ensker meget, at
min dreng engang skal fi et barn. 54
har han noget resten af livet, som
han kan give sin keerlighed. Men jeg
har ogs# tit teenkt: Hvis Rasmus nu
fir en handicappet kereste, og de si
skal have bgrn. Det ville jeg ikke
synes om. At begge foraldre er hjael-
pelase. Beorn har brug for, at mindst
en forelder kan dekke deres fysiske
behov. Men Rasmus tror selv, at han
fir bern.”

Birgit: “Det tror Anders ogsd.
Han snakker om, at han kun vil
have to born, for tre, som vi har, er
lige rigeligt, synes han. Nogle gange
tenker jeg selviplgelig: Ser han slet
ikke sine begransninger?

Han har sagt til mig, at han al-
drig skal giftes med en, der er han-
dicappet. Det synes han godt nok
mi vere besverligt.”

Lene: “Det vil Rasmus heller
ikke.”

Jeg sporger heller ikke
Hvad ved I om jeres drenges seksuelle
udfoldelser?

Lene: “Jeg ved egentlig ingen-
ting, og jeg er heller ikke sikker pa,
at jeg skal vide noget. Rasmus er
heldig p4 den méide, at han har en
masse normale kammerater, der
kommer pi bespg. Si bliver dgren
lukket ind til hans verelse, og jeg
ved ikke, hvad de soger pa nettet.
Det skal han ogs3 have lov til at have
for sig selv.Mon ikke han gir ind og
kigger pa nogle billeder?

Jeg harer heller ikke noget fra
hjzlperne, men jeg sporger dem
heller ikke. Selv om jeg tit har taenkt
pd, hvad man kan sperge dem om.
Men de har vel ogsa krav pi en for-
trolighed med Rasmus. Dengang
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med kzresten, hvor han var ked af
det, spurgte jeg, men jeg kunne meer-
ke, at der var en grense hos hjxl-
peren, og det tenkte jeg over. Hjxl-
peren har da bare at melde tilbage,
hvis der er nogen ting med ens
barn, ikke? Men kan jeg egentlig til-
lade mig altid at forvente det? Hvor-
for skal jeg involveres i alle hans in-
derste tanker? Det vil jeg heller ikke
forlange med mine andre bgrn. Men
man vil jo godt vide det, hvis han
har brug for noget hjzlp.”

Er drengene blufeerdige?

Lene:*“Der er stor forskel pa vores
drenge. Anders kan meget selv, det
kan min Rasmus ikke. Anders kan
selv kore pa toilettet og si videre.
Rasmus er nadt til at legge blufer-
digheden pé hylden, nir han er si af-
haengig af hjelp. Hans seskende mi
gerne komme ind, hvis han ligger
med bar rumpet, men han er meget
nervgs for, om dgren stir 3ben, hvis
nogle af de smé sgskendes kamme-
rater er der. S3 skal der lukkes. Hvis
Anders skal onanere, kan han klare
det selv. Kagre ud pa wc’et og lise
deren.Vores Rasmus kan ikke det.”

Hvad skal han sd gore?

Lene:“Ja, hvad skal han gare? Jeg
har jo tenkt over det, og noget kan
han selvfglgelig godt klare, hvis han
sidder pd toilet. Men han har aldrig
ytret noget om det, og det tror jeg
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heller ikke, han vil. Jeg ved ikke,
hvad der foregir pd toilettet, ndr
doren er lukket. Vi gir selvfglgelig
ikke derind uden at banke pi. Jeg vil
ikke begynde og snakke med ham
om det. I hvert fald ikke endnu.
Men vi har talt om det derhjemme,
og jeg er ret sikker pd, at hans far
ikke vil vare bleg for at snakke med
ham om hjzlpemidler, og om hvor
han kan £3 vejledning”’

Det vil gore ondt pa ham

Jeg har hort nogle sige, at det er godt for
unge med handicap at bo sammen, mdske
ikke pd en institution, men noget i den
retning, for der er mere plads og frihed til
at udvikle sin seksualifet?

Lene: “Rasmus har i mange ir
haft en aflastningsfamilie. Nu tror
jeg, han har brug for noget andet. Et
sted med andre unge, miske som
weekendophold, og gerne et sted,
hvor de andre har forskellige smi-
skavanker.”

Birgit: “Det kan jeg slet ikke
sette mig ind 1. Det med en institu-
tion eller sidan noget. Det er lige-
som, jeg nogle gange har det med
Muskelsvindfonden, med dens kur-
ser og den slags. Det er fandeme ikke
dér, at livet leves. Det er ikke blandt
ene handicappede. Det er i orden, at
vi har en vidensbank — Muskel-
svindfonden, Institut for Muskel-

svind — hvor vi kan hente det ene
og det andet, men hvis jeg kan be-
stemme for mit barn, s ser jeg ham
ikke som ung og studerende i en
kreds af andre handicappede. Han
har jo stort set allerede planlagt, at
han skal bo sammen med nogle ner-
dede venner, og si skal de det og
det. Han skal have et aktivt liv blandt
alle vi andre.”

Lene:“Jeg tror, der er nogle ting,
der vil vaere nemmere, hvis man
mgder andre pid lige fod. Det be-
hever ikke at betyde, at man skal bo
sammen eller veere sammen altid.”

Birgit: “Det m3 ikke blive sidan
ghettoagtigt.”

Lene: “Et eller andet sted er jeg
mest ked af, at han bliver ked af det.
Jeg ved, at Rasmus fir nogle dr nu,
hvor det er svart for ham. Men han
har heldigvis sd meget selvtillid. Han
tror, han kan valte hele verden. Det
tror han stadigveek og hurra for det.
Det skal vi ikke have pillet af ham.
Jeg er 100 procent sikker pd, at han
nok skal klare sig. Han er opdraget
til, at det er helt naturligt, at han skal
ud og have sit eget liv. Han er meget

_afklaret. Han ved, hvad han vil. Men

de her ir, teenageirene, de bekym-
rer mig lidt, for han kan nemlig godt
lide de piger, og lige nu stir det lidt
uklart for mig, hvordan vi skal tackle
det. Det vil ggre ondt p4 ham og pi

os, men et eller andet sted mi det
gore ondt, for vi kan jo ikke gore
noget ved det.”

I orden at fortrenge lidt
Hvad gor man ved noget, man ikke kan
gore noget ved?

Birgit: “Lever med det.”

Hyad vil det sige at leve med det?

Birgit: “Prove at lade vere med
at blaese det for hgjt op som et pro-
blem. Jeg forsgger altid at mede An-
ders pd den mest arlige made. Vi
snakker tit meget teet, nir vi kerer i
bil, det er det eneste sted, der er ro,
nir vi er sammen. En dag spurgte
han, om han skal rygopereres, lige
som de fleste venner med muskel-
svind efterhinden er blevet det. Jeg
siger: Jamen, ved du hvad Anders, jeg
tror, du skal opereres en cller anden
gang, men jeg kan ikke svare dig pi
det. Jeg har altid forsegt at vaere si
&rlig, som jeg kan vare. Og ogsi dele
med ham, at det kan vare svert.
Ikke ignorere det, hvis han synes, at
noget er trels. Men han er s livs-
glad. Det er ikke ofte, han er ked af
noget.

Jeg prever at herde ham ved at
lzere ham at fi det bedste ud af de
muligheder, han har. Han skal undgi
den aggression, som jeg ofte har
medt hos handicappede. Man kan
blive si vred, at man bremser al ud-
vikling.”’

Lene:“Ja, lad os nu lige se, hvor-
dan det gir. Der var nogle, der for-
talte mig, at Rasmus ville blive heg-
tet af i skolen, og i hvert fald nir de
andre begyndte at gi til fodbold.
Sidan er det ikke giet. Rasmus har
aldrig haft en krise over sidan noget.

Man kan heller ikke bruge til
noget at spekulere over nogle ting,
som ikke er der endnu. Hvis han fir
nogle sorger her 1 hans teenagear, sa
kan det kun @de mig op, hvis jeg

spekulerer pi det nu. Jeg har det s3-
dan — og det er nok, fordi jeg én
gang for alle har lert, hvordan det er
at have et rigtig alvorligt problem
her i tilveerelsen — at problemer tager
man, nar de kommer.”

Birgit: “Man skal tenke positivt.
Det lyder lidt dumsmart, men det er
i orden at fortreenge lidt. Livet skal
leves nu. S4 mé vi tage de skeaeve
rygge, de skaeve tzer og de skeve
seksualiteter, som de kommer.”

Lene: “Jeg tror i1 evrigt, det er
godt, Rasmus kom fgrst. Hvis han
havde haft @ldre seskende og var
blevet fadt af en mor lidt op i drene,
sd ville han vere blevet pussenusset
og overbeskyttet. Det er godt, at der
ikke kun er ham. Der har simpelthen
ikke varet tid og plads til, at bekym-
ringerne har kunnet hobe sig op.”

Birgit: “Vi skal passe pd ikke at
kvele dem 1 omsorg. Vi har set nogle
slemme eksempler pad det.”

Bade tyk og handicappet
Hvordan undgdr I at gore forskel pd
Rasmus og Anders og deres soskende, der
ikke har muskelsvind?

Birgit: “Hvorfor ma man ikke
gore forskel?”

Jeg mener at gore forskel pd en for-
kert mdde. Nar man far et lille barn, glee-
der man sig ogsd over barnets krop. Man
kysser og krammer det og siger: Nej, hvor
er du dygtig. Sd kan de gd, og sd kan de
ditten og datten. Men de to drenges krop-
pe har fra starten veeret slappe. Det er en
anden kropsoplevelse, I fdr som forceldre.
Jeg kan forestille mig, at det kan veere
sveert at signalere den samme entusiasme
over for en krop, som tkke kan det og det,
som e uformelig, og som bliver filtagende
slap. Forstdr I, hvad jeg mener?

Lene:“Jo, det forstir jeg godt. Jeg
tenker ikke si meget pd, at kroppen
maiske ser anderledes ud. Det, der
kan veere svaert og et problem, er, at
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de smi spskende naturligt fir meget.
Knus og sidan noget, for de kom-
mer jo selv og hopper op. Hvis man
stdr og laver mad, kommer de og
tager en om benet. Det samme far
Rasmus ikke. Hvis du skal hen og
have ved ham, skal du ligesom have
ham hejst op. Han vil gerne have ar-
mene rundt om mig ogsd. Somme
tider siger han til mig: Giver du ikke
et knus. Det er jo egentlig forkert,
for han kan ikke bare lige tage ct
knus eller give et knus som andre.
Han er ngdt til at sperge om det.
Han fir ikke den samme kropskon-
takt som andre born.”

Birgit:“Det har jeg téenkt ufatte-
ligt meget over. Og nu er Anders de
sidste dr blevet meget tyk. Jeg kan
ikke lpfte ham mere. Jeg synes, det
er svert, at han er blevet s tyk. Jeg
har sveert ved at snuppe det. Jeg teen-
ker ogsd: Han er bade tyk og handi-
cappet, sd har han faktisk to handi-
caps. Sddan er det 1 min verden. Det
er et ekstra handicap at vere s tyk.”

Lene: “Jeg bryder mig bestemt
ikke om at have et tykt barn, og Ras-
mus er ogsd blevet meget stor. Jeg cr
ikke flov over at have et handicappet
barn, men jeg er flov over at have et
barn, der er tyk. For det falder lidt til-
bage pi mig selv. Hvis der er noget,
jeg ikke kan lide, si er det, hvis vi er
et sted, og han skal sidde og proppe
is ind 1 hovedet. S4 tenker jeg, nu sid-
der de andre gaester og tenker: Hold
da op mand, prav og se hvor tyk han
er, nu sidder han der og kerer ind.
Sidan noget bryder jeg mig ikke om.
Jeg har det lidt sidan med tykke
bern, at jeg synes, det er foreldrenes
ansvar. Jeg kan ikke lide, at han er tyk.
Jeg synes, det er sd trels.”

Jeg bliver sd gal

Birgit: “Jeg vejer selv for meget, og
det generer mig frygteligt. Jeg ved,
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hvilken kamp det er at vacre for tyk,
og jeg kan skamme mig over det.
Og det, du siger, om at spise is: Jeg
har det p ngjagtig samme méde. Jeg
bliver sd gal p4 ham, hvis han sidder
og ®der pomfritter, hvis vi er i
byen.”

Lene: “Men jeg har ikke afsky
for den krop. Det er ikke sidan, at
jeg ikke kan lide at rgre ved den,
fordi den er tyk eller skev.”

Birgit: “Anders mave er sd tyk, at
han ikke engang kan se sin tisse-
mand.”

Betyder den mdde, man omgds bar-
net pd, noget for, hvordan barnet senere
viser sig selv frem?

Lene:“Det gor det. Men det har
ikke kun noget med krop at gore.
Det handler ogsi om, hvad man ger
ud af sig selv. Om man gir op i, hvad
man har pi. Om man er beyidst om,
hvordan man ser ud. Jeg gir for ek-
sempel meget op 1, om Rasmus har
for lange negle. Jeg gir op 1 alle ting,
der vedrgrer hans personlige hygi-
¢jne, og jeg forsgger fra starten at
leere ham selv at vaere opmarksom
pd disse ting. At give ham ind med
modermalken, at det er vigtigt at se
soigneret ud. Vi kan nemt som for-
xldre komme til at overtage den
rolle og bare gere tingene pr. auto-
matik, fordi vores bgrn skal have
hjxlp til s mange andre ting i hver-
dagen. Man kan jo ikke forvente, at
de senere 1 livet, nir de skal til at std
pd egne ben, har en hjzlper, der gir
lige s8 meget op i netop de ting.”

Chokerende Slappendales
Hovad tenker I, ndr de ser sex i fjernsy-
net?

Lene: “Jeg teenker pd, at han ten-
ker: Dét der vil jeg aldrig kunne
gore med en pige. Det tenker jeg tit
pa. Han er jo fascineret af piger, han
kan godt lide at se pi dem, si det er

lidt synd for ham, hvis han tenker,
at det kan han aldrig. Men jeg kan
jo ikke sige til ham: Tznker du det
samme, som jeg gor?”

Birgit:“Folk uden for handicap-
kredsen sporger mig tit om, hvordan
det nu skal gd, nir kammerater be-
gynder pd det og det, og Anders ikke
kan. Hvad si, sporger de? Jeg siger:
Jeg ved det ikke, han har jo aldrig
kunnet gi. Eller rettere: Han kan i
hvert fald ikke huske det.Vi har en
video liggende, hvor han kan gi, men
vi har aldrig set den.Vi snakkede om
det for nylig — ham og jeg — og jeg
sagde: Hvis du har lyst til at se den,
s3 skal du bare sige til. Jeg har bevidst
aldrig hevet den frem og pirret i det,
og det er jo, fordi det gor si ondt pd
mig. Om det sd er ham eller mig sely,
jeg beskytter, det ved jeg ikke”

Lene:“Jeg synes, at Internettet er
en god mulighed. Det cr ikke keer-
lighed og nerhed, men det kan give
noget. De kan sidde og skrive med
en rigtig dame i den anden ende og
spille en helt normal fyr. Fi noget
cybersex.”’

Birgit: “Der kommer jo ogsd
mere og mere ibenhed. Slappendales
for eksempel.”

Jeg var ved at kaste op
Ja, hvad synes I om Slappendales?

Birgit: “Det var eddermalme
granseoverskridende.”

Lene: “Jeg bred mig ikke om
det. Jeg s det pd landsmadet, da det
blev vist forste gang, og jeg var ved
at kaste op. Jeg havde det s darligt
med det.”

Huotfor?

Lene: “Jeg kan ikke forstd, at bare
fordi man er handicappet, sé skal man
gore sidan noget. Det ville vaere det
samme, hvis Birgit og jeg og to
andre kvinder gik ud og sagde: Nu
skal I bare se en gang husmorsex.

KON & KARLIGHED

Hvorfor skal man det? Man skal ikke
provokere bare for at provokere. Jeg
syntes slet ikke om det, da de gik pd
til Grgn Koncert.”

Birgit: “Jeg var ikke flov over, at
de var skeve. Jeg synes, det var bud-
skabet. Det her var lidt som i gamle
dages cirkus, hvor man udstillede
dverge og behirede damer.”

Lene: “Jeg var flov over, at Mus-
kelsvindfonden udstillede sig selv pd
den mdde.”

Men Slappendales havde det jo sely
godt med det?

Birgit: “Men hvorfor skal det
praktiseres for alle os andre? Der mi
godt vaere noget her i livet, der ikke
skal slds op pa en storskeerm.”

Lene:“Miske betad det ogsi no-
get, at vi havde sma bern dengang,
Vi forholdt os nok anderledes til
kroppene dengang.”

Er det ikke et vigtigt budskab at vise,
at sddan nogle kroppe kan man ogsd
have det godt med? Sd godt, at man end-
da gerne vil vise dem frem i et lille show?

Birgit: “Tror du mdske ikke, det
kan gare lidt mere ondt pé os, fordi
det er vores bgrn, der er sidan?”

Jo.

Lene:“Jeg ved ikke, hvad almen-
befolkningen synes om det. Jeg synes
ikke om det 1 hvert fald.”

Birgit : “Jeg er ind i mellem i
Muskelsvindfonden ogsa blevet udsat
for andre ting, som rykker, og som
ikke har veret positive. For eksem-
pel et rygkursus, hvor der kom en
voksen med en meget skav ryg, og
min sgn var fire ir. Det var s3 cho-
kerende, at jeg kastede op.”
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Teltpaelene slds atter i jorden

Medlems- og brugerundersegelsen vil blive et centralt emne pd Landsmode 2002,
der igen foregdr pa Musholm Bugt Feriecenter

Musholm Bugt Feriecenter vil igen
legge rammer til Muskelsvindfon-
dens landsmade, som i dr foregdr 1
weekenden den 25. og 26. maj. Er-
faringerne fra sidste dr, hvor lands-
meadet var et éndags-arrangement
med markedsplads, boder og et stort
medetelt, var sd positive, at der i dr
ikke var nogen tvivl om, at lands-
medet igen skal foregd pa vores eget
sted. Denne gang dog som et to-
dages arrangement med mulighed
for overnatning pa feriecentret.
Med den ny etape af feriecentret
er der nu 158 sengepladser i ferie-
boligerne. Disse vil blive suppleret
med madrasser, ligesom det vil vere
muligt at overnatte i egne telte/
campingvogne pd omrddet eller pd
vandrerhjemmet 1 Korsor.
Programmet for landsmedear-
rangementet er ikke fastlagt i detal-
jer endnu, men elementerne i week-
endens arrangement forventes at

Et hyggeligt landsmade, led den positive kritik af
sidste drs landsmade, der blev holdt i et stort
madetelt pd Musholm Bugt Feriecenter.

Foto: Nils Juel Berg.

blive ankomst og indkvartering i
lgbet af lprdag formiddag. Gras-
plenen mellem ferichusene vil alle-
rede da vere omdannet til et med-
lemstorv med salgsboder med mer-
chandise for Gren Koncert og Ah
Abe-koncerterne, sandwich, tom-
bola, skydevogn og et “kab-byt-bli’-
snydt-telt”, hvor medlemmer kan
medbringe brugte effekter, som de
vil falbyde. Desuden vil der vare en
landsmede-biograf, hvor program-
met vil besta af historiske og nye vi-
deoer med afst i foreningen.

Selve landsmgde-delen begynder
med fellesunderholdning for bern
og voksne i teltet med Sigurd Bar-
ret, bl.a. kendt fra Sigurds Bjorne-
time p3 DR 1 og fra Ah Abe-kon-
certerne. Derefter 8bningstale og det
ordinzre landsmgde med beretning,
debat og valg til reprasentantskab.

Et vasentligt punkt pi lands-
mede 2002 vil vere presentationen
og debatten om den sporgeskema-
underspgelse, som netop er sat 1 gang.
Hensigten er, at resultatet af under-
sogelsen blandt Muskelsvindfondens
medlemmer og brugerne af Institut
for Muskelsvind skal foreligge til
landsmedet, og at resultatet skal vaere
med til udstikke retingen for de ak-
tiviteter og omrider, Muskelsvind-
fonden og Institut for Muskelsvind
skal prioritere i de kommende dr.

Internationalt bernelandsmode
Samtidig med de voksnes ordinzre
landsmode vil bernene og de unge
have deres egne landsmgder. Berne-
landsmedet, der dekker alderstrinet
1-12 4r, vil i ir have et internationalt
islet med temaer inspireret af indi-
anere, kinesere, peruvianere, Texas-
cowboys og nomader fra det indre
Sahara.

Ungdomstref 2002 er for de
unge i alderen 13-18 ir, som foru-

den at mede Muskelsvindfondens
ungdomsgruppe ogsi kan megde
Trine Pallesen, bedre kendt som
“Gabi” fra Rejseholdet pa DR1.

Lordag aften vil der vare fest-
middag og dans til levende musik.

Sendagens program er meget
dbent. Om formiddagen er der stort,
felles morgenbord, og derefter har
medlemmerne mulighed for at mo-
des pa tvaers af grupper eller 1 deres
egen medlemsgruppe. Afrejsen fra
feriecentret skal ske senest kl. 14.

Invitation, priser, tilmeldings-
blanket og yderligere praktiske op-
lysninger om landsmedet er 1 mid-
ten af marts sendt ud til alle med-
lemmer af Muskelsvindfonden sam-
men med érets kontingentopkrayv-
ning. Har man ikke modtaget invi-
tationen, kan man henvende sig til
medlemskonsulent Jens Spanfel, tIf.
89 48 22 22 eller email: jesp@mus-
kelsvindfonden.dk. Tilmeldingsfri-
sten til landsmede 2002 er mandag
den 5. april.

Valgavis for kandidater

Af Jens Spanfelt

Sam indstik i Muskelkraft nr. 3/2002 vil der ligesom tidligere
ar vaerel en valgavis, hvor kandidater, der ansker at stille op

til valget af repraesentantskab, bestyrelse, formands- og naest-

formandsposterne, har mulighed for at praasentere sig. Valget

til de naevnte poster vil foregd pd Muskelsvindfondens ordi-

nare landsmede den 25. maj.

For at komme med i valgavisen skat man gore folgende:

Skrive en kort prasentation, dvs. i alt 15-20 linier. Beskri-

velsen skal indeholde faktuelle oplysninger om: navn,
adresse, alder, uddannelse/arbejde, aktiviteter i Muskel-

svindfoniden og en kort begrundelse for at stille op.
Vedleeqge et vellignende pasfoto (sort/hvid eller farve)
Indsende tekst og fato til: Muskelkraft, Kongsvang Allé 23,

8000 Arhus C.

Overholde deadline til valgavisen: Onsdag den 5. april 2002.
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“Spiro“-respiratoren kan 1 princippet baeres som en
rygsak. Respiratoren er i den nederste del og suget

er placeret ovenpd.

Respirator som rygsaek

Ny kompakt respirator kan lette dagligdagen for respiratorbrugere. Indtil videre findes den kun
som en prototype pd udstillingen for afgangsprojekter pa Aarhus Arkitektskole

Mellem et udkast til en ny losseplads,
et eliteidratshus og en model af bo-
liger til hjemlase, stir Line Ubbesens
afgangsprojekt fra Aarhus Arkitekt-
skole. I formstabt grd og sort plast
har den nyuddannede arkitekt skabt
“Spiro”- respiratoren, der er lille og
kompakt, lydsvag og diskret.

Med en hgjde pi 43 centimeter,
en bredde pi 32 centimeter og en
dybde pa 12,3 centimeter fylder re-
spiratoren ikke mere end en af de
smi rygsaeckke, mange mennesker har
deres madpakke og ringbind 1, ndr
de tager pd arbejde. Til trods for det,
indeholder den bide selve respira-
toren og den uundverlige sugedel.

Line Ubbesen har fiet meget ros
for sit projekt, alligevel er hun mere
nerves i dag end til cksamen for en
mined siden. Lise-Lotte Bundgaard
og Klaus Bach, der begge er trakeo-
stomerede respiratorbrugere, er taget
ned p4 Arkitektskolen i Arhus for at
mede arkitekten og se hendes nye
respirator. Line Ubbesen har haft
Lise-Lotte Bundgaard og Klaus Bach
med pa rid undervejs 1 den fire mi-
neder lange eksamensperiode. Hun

er meget spendt pd at hore deres
reaktion pa prototypen.

Een respirator til alle

Det, der i forste omgang begejstrer
iseer Lise-Lotte Bundgaard, er udse-
endet.

“Jeg vidste godt, at den ville vacre
lille, men jeg er meget overrasket
over, at den er sd lille,” siger hun.

Det har veret vigtigt for Line
Ubbesen, at respiratoren ikke sender
det signal, at her kommer en person,
der ikke kan trekke vejret selv. Der-
for har hun lavet den si lille som
overhovedet muligt, og derfor er re-
spiratoren designet i gra og sorte far-
ver. Det gor, at farven pd det tgj,
brugeren har pi, vil spejle sig 1 plast-
materialet. Tanken er, at det person-
lige preeg yderligere kan fremhaves,
ved at frontpladen kan skiftes ud med
plader i andre farver.

“P4 den mide kan den samme
respirator bruges 1 alle faser af livet,
uanset om du er barn, oprersk teen-
ager cller stilbevidst voksen,” forkla-
rer Line Ubbesen.

Respiratoren findes kun 1 én ud-

formning, men der kan monteres
forskellige samleled, ventiler og slan-
ger alt efter brugerens behov. Respi-
ratoren kan bide bruges til trakeo-
stomerede og til folk, der bruger
maske.

Klaus Bach er meget interesseret
1 sikkerheden.

“Kan der vere fare for, at der
trenger fugt ind i slangerne fra suge-
delen?” spgrger han.

Det er der teenkt pd. Selv om de-
lene er bygget ind i samme kasse, cr
de 1 to helt adskilte rum. Dermed er
der ingen fare for, at der kan treenge
fugt fra den ene del til den anden.
Der kan desuden sazttes en separat
fugter uden pi frontpladen, nir bru-
geren har brug for det. Fuldt mon-
teret vil respiratoren veje op mod ti
kilo.

Brug for nytenkning

De respiratorer, Lise-Lotte Bund-
gaard, Klaus Bach og de fleste andre
danskere med muskelsvind og vejr-
trekningsbesvaer bruger i1 dag, er
amerikanske. De er oprindeligt kon-
strueret til det amerikanske militer,
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Lise-Lotte Bundgaard har sit sug hzngende bag
pd kerestolen. Selve respiratoren stdr pd en bakke
nederst pa stolen. Til sammentligning ses Line
Ubbesens respirator pd bordet til hajre.

og der er ikke taenkt pé wstetikken.
De er driftsikre og fungerer godt. Sa
der har ikke varet interesse for at
lave dem mindre og tilpasse dem til
den aktive livsstil, som for eksempel
Lise-Lotte Bundgaard og Klaus Bach
har.

Line Ubbesen har blandt andet
set kritisk pd det eksisterende kon-
trolpanel og udviklet en forenklet
udgave.

“De fi funktioner, som man of-
test bruger, er synlige. Resten er gemt
vak, sd de ikke forvirrer og skeemmer
ungdigt,” forklarer hun de to sporge-
lystne brugere.

Der er arbejdet med lyddaemp-
ning pi flere planer. Den blide brum-
men, der lyder fra de to respiratorer
i udstillingslokalet, kan blive daem-
pet i fremtiden, hvis den nye respi-
rator vinder frem. Det vil blandt
andet betyde, at en respiratorbruger
ikke vil forstyrre andre, nir hun gir
i biografen, og at hun miske sover
bedre om natten, fordi der er mere
ro.

For det forste er lyden fra selve
turbinen i respiratoren daempet med
skummateriale. Samtidig sikrer en
teknik, der ogsa bruges i emhztter
og fly, at lyden opfanges og dempes
inde i selve respiratoren. For at be-
grense lydgenerne endnu mere, er
der arbejdet meget med at gore luft-
turbulensen i slangerne mindre. Der-
udover er slangerne gjort mere flek-
sible, og for brugere med trakeostomi
er der udviklet en “kliklds”, der hol-
der slangen bedre pé plads 1 halshul-
let. Bide Lise-Lotte Bundgaard og
Klaus Bach giver udtryk for stor til-
fredshed med den forbedring.

Forhindringer forude

Klaus Bach skal have ny respirator
inden for de naste par ir. Med et
glimt i gjet opfordrer han Line Ub-

besen til at skynde sig at fi sin sat i
produktion, si han kan i en af hen-
des kompakte “Spiro”-respiratorer
naeste gang. Det er dog tvivlsomt,
om det vil gi s3 hurtigt. Selv om et
firma i Sverige har vist interesse for
det nye produkt, er der endnu ikke
lavet faste aftaler. Den nye idé skal
presenteres for forskellige firmaer i
den nermeste fremtid.

Hvis danskere med muskelsvind
skal have mulighed for at bruge de
nye respiratorer, kraever det ogsd, at
respirationscentrene er gearede til at
lere de nye principper at kende.
Line Ubbesen erkender, at den pro-
ces kan tage lang tid.

Lise-Lotte Bundgaard supplerer:
“Det vil tage lang tid at fi udskiftet
et driftsikkert produkt, der egentlig
er godt nok, med noget ukendt, hvor
det krever, at personalet forst skal
lzere det nye produkt at kende”

Prisen pd respiratoren vil i sig
selv ikke blive hgjere end pé de re-
spiratorer, der bliver brugt 1 dag. Det,
der kan forhgje prisen, er mangel pi
eftersporgsel. Dertil kommer op-
startsomkostningerne.

Tiden fremover skal blandt andet
bruges til at arbejde videre med smé-
detaljer pa respiratoren, som der ikke

var tid til p3 grund af eksamenspres-
set. Nir det er afsluttet, folger en
testperiode, og forst derefter er der
en chance for, at brugerne kan
veaelge en “Spiro”-respirator.
Lise-Lotte Bundgaard og Klaus
Bach hiber meget, at det lykkes at fi
sat respiratoren i produktion. Klaus
Bach er treet af at have det store re-
spirationsudstyr bag pé sin kerestol,
og han synes, at det ville vare geni-
alt bare at kunne hange respiratoren
bagpi ryglenet som en rygsak. Lise-
Lotte Bundgaard vil helt sikkert
melde sig som kunde. Faktisk er hun
klar til at tage en “Spiro” med hjem
med det samme. n |
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Af Jane W, Schelde
Foto: Nils Juel Berg

Dejligt, men dyrt

Musholm Bugt Feriecenters okonomi er sdrbar, men der er grund til optisnisme, mener sivel
Sformanden for Musholmfondens bestyrelse som direktoren for Muskelsvindfonden

Musholm Bugt Feriecenter er et
ganske sarligt sted. Flot beliggen-
hed, utraditionelt byggeri, spend-
ende arkitektoniske detaljer og et
teet samspil med naturen. Efter ud-
videlsen sidste dr er brugen af ferie-
centret blevet mere fleksibel med
flere boligtyper, fxlleshus, mpderum
og aktivitetshus. Til sommer supple-
res med en stor og anderledes natur-
legeplads og et tilgengeligt strand-
miljo med badebro og omklzednings-
faciliteter for kerestolsbrugere.
Stranden neden for feriecentret
fik 1 2000 tildelt det bli flag. Ferie-
centret selv har fiet Gren Nogle-
miljediplom, og tilgengeligheden
for fysisk handicappede har varet et
negleord i hele byggeriet. Med andre

————— e —
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ord er visionen om at skabe et unikt
ferie- og kursuscenter for fysisk han-
dicappede tet pd at blive opfyldt.

Men historien om feriecentret er
ikke kun en succeshistorie. Bag de
mange positive clementer ligger
kendsgerningen, at fericcentrets gko-
nomi balancerer pd en knivseg. Byg-
geriet har veeret dyrt, en realkredit-
finansiering p4 ti mio. kr. vejer tungt
i driftsudgifterne, og belegnings-
procenten 1 2001 har veret lavere
end forventet. Resultatet er et under-
skud 1 2001 pd 1 mio. kr.

Ifolge dircktor i Muskelsvind-
fonden og p.t. administrativ leder af
Musholm Bugt Feriecenter Mari-
anne Frederiksen, er det netop det
dyre byggeri, realkreditfinansierin-
gen og en dirlig beleegningsprocent,
der gor det sveert at skabe en renta-
bel drift.

Selv med en teoretisk beleg-
ningsprocent pi 100 ville feriecen-
trets drift ikke kunne give overskud,
erkender ogsd formanden for Mus-
holmfondens bestyrelse, Torben
Madsen.

De forste mineder af 2002 har
dog givet grund til optimisme. En
bedre udlejning end forventet, rati-
onaliseringer 1 driften og kontakter
til mulige kommende samarbejds-
partnere eller investorer, der kan
skyde penge 1 feriecentret pi lige
fod med Muskelsvindfonden og
dermed fjerne realkreditfinansierin-
gen, peger alle 1 den rigtige retning.

Dystre udsigter

Men i efterret 2001 si situationen
anderledes ud. I en dyster gennem-
gang af den gkonomiske situation
udarbejdet af Muskelsvindfondens
pkonomiafdeling lod den advarende
melding til bestyrelserne i Muskel-
svindfonden og Musholmfonden, at
hvis driften af centret fortsatte uaen-

dret, ville det vere ensbetydende
med Musholmfondens konkurs i
lobet af en kortere periode. Og
Muskelsvindfonden ville ikke per-
manent kunne lofte den finansielle
opgave, der folger af et drligt drifts-
underskud, der ligger ud over den
underskudsgaranti pd 0,5 mio. kr.
arligt, som Muskelsvindfonden har
forpligtet sig til.

De dystre meldinger om ferie-
centrets gkonomi blev taget meget
alvorligt af Musholmfondens besty-
relse, som ifglge Torben Madsen ikke
kunne leve med de dirlige resulta-
ter, som det forste budgetudkast for
2002 led pi. Budgetudkastet gik ud
fra en belegningsprocent pa 40 og et
underskud pé ca. to mio. kr. 1 2002.

P34 Musholmfondens bestyrelses-
mgde 1 december var et vigtigt punkt
pd dagsordenen derfor at drefte en
udviklingsstrategi for feriecentret.
Hvad er milet med centret? Hvilke
kundegrupper skal der satses pa?
Hvordan kan gkonomien forbedres:
nye samarbejdspartnere eller inves-
torer, hgjere belagningsprocent,
bedre markedsfering? Hvilke krite-
rier skal vaere opfyldt, inden man
tager fat pd den videre udbygning af
feriecentret?

Musholmfondens bestyrelse kon-
kluderede, at milet med feriecentret
er, at det skal blive det ultimative
ferie- og kursuscenter for kortere
eller lengerevarende rekreations- og
rehabiliteringsophold. Det vil sige, at
der i den videre udbygning og ud-
vikling i hgj grad skal satses pd ferie~
og kursusophold for mennesker, der
stiller krav til tilgeengelighed, fysiske
rammer, rekreationsmuligheder m.m.
fremfor traditionel hotel- og ferie-
drift.

Satser pa flere heste
Milet med driften er at f3 den i ba-

lance inden &r 2004, og her peger
bestyrelsen for Musholmfonden pi
flere indsatsomrider, som skal age
belegningsprocenten.

“Strategien er at satse pd flere
heste. Vi kan ikke overleve pi kun at
vere et feriecenter, men skal ogsd
satse pd eksterne kurser kombineret
med trenings- og rehabiliteringsop-
hold,” siger Torben Madsen. Mil-
gruppen er heller ikke kun menne-
sker med muskelsvind.

Men for at kunne gge beleg-
ningsprocenten skal der ske en bre-
dere markedsfaring af feriecentret,
som kan give et storre kundegrund-
lag. Ifplge Torben Madsen skal ferie-
centret bl.a. annoncere i handicap-
tidsskrifter i de nordiske lande og
Tyskland. Desuden vil man forsage
at fa etableret et felles markedsfo-
ringstiltag i Europa for danske kur-

sus- og feriecentre for handicap-
pede. Dette tiltag er der sogt stotte
til hos Arbejdsmarkedets Feriefond,
som kan yde 100% tilskud til s3-
danne initiativer. Arbejdsmarkedets
Feriefond har endnu ikke givet svar
pd ansggningen.

Et andet konkret forslag, som al-
ferede er blevet afviklet, har vaeret to
dbent hus-arrangementer 1 januar og
februar i ir. Repraesentanter fra in-
stitutioner rundt om 1 landet blev
inviteret til et gratis ophold pd Mus-
holm Bugt Feriecenter for at se og
hore om mulighederne for at leje
boliger til kurser eller ferieophold.
Arrangementerne var velbesggte og
har givet flere positive tilbagemel-
dinger og de forste bookinger.

S4 allerede ved udgangen af fe-
bruar viste belegningsprocenten for
2002 et hgjere tal end de dystre for-

udsigelser i budgetudkastet fra efter-
dret.

“Der er grund til optimisme,”
siger Torben Madsen og refererer til
en samlet belegningsprocent pi 47
for hele dret malt i slutningen af fe-
bruar. En gget belegning er i sig selv
med til at forbedre driftsresultatet og
mindske det forventede underskud i
2002. Desuden er der sket besparel-
ser og rationaliseringer af driften,
som pavirker det forventede gkono-
miske resultat for indevaerende ér.

Svemmehal pa vej?

Men ogsd en udvidelse af feriecen-
trets faciliteter vil kunne pavirke be-
legningsprocenten og dermed drif-
ten 1 positiv retning, mener bestyrel-
sen. Hajst pd enskesedlen stir etab-
lering af et varmtvandsbassin, der

Musholm Bugt Ferie-
center skal blive det
ultimative ferie- og
kursuscenter for
kortere eller [zngere-
varende rekreations-
og rehabiliterings-
ophold, lyder mdlet.

bide vil kunne bruges af ferie- og »
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kursusgaster og indgi i lengereva-
rende rekreations- og rehabiliterings-
ophold.

Et andet — og mindre — gnske er
at omdanne nogle af de eksisterende
ferieboliger til opholdsrum, der kan
bruges til mere sociale formal: pejse-
stue/“slyngelstue”, bordtennis- og
billardrum, fysioterapi, treeningsrum,
bibliotek m.m. Disse faelles opholds-
rum har varet efterspurgt af flere
kursister og geester pd feriecentret.

Det sidste onske seges nu opfyldt
via en tillegsbevilling fra Arbejds-
markedets Feriefond, som har ibnet
mulighed for feriecentre til at sege
tilskud til etablering af aktiviteter.
Ogsd her kan Arbejdsmarkedets
Feriefond yde 100% tilskud til ud-
gifterne.

Den sterste investering vil dog
vare etablering af varmtvandsbas-
sinet, som vil kreve, at Musholm-
fonden finder en samarbejdspartner,
der kan skyde penge 1 projektet.
Ifolge en beslutning 1 Musholmfon-
dens bestyrelse kan der nemlig ikke
ske en udbygning af feriecentret, for
visse kriterier er opfyldt: 1) driften
skal vaere 1 balance, 2) udbygningen
skal vaere 100% finansieret og 3) der
mi ikke optages supplerende real-
kreditlin til at finansiere byggeriet.

Men ogsi her er Torben Madsen
optimist. Korser Kommune har vist

interesse for at gd ind 1 et felles pro-
jekt og bygge et varmtvandsbassin
og en stor svemmehal ved feriecen-
tret som erstatning for den eksiste-
rende og forzldede svemmehal i
kommunen. Sterstedelen af driften
af svemmefaciliteterne vil kunne
lgses af kommunen og dermed ikke
belaste feriecentrets driftsudgifter.

“Jeg tror meget pi svemmehals-
projektet. Jeg mener godt, modellen
kan lykkes inden for et 4rs tid,” lyder
det fra Musholmfondens bestyrel-
sesformand.

Flere modeller for partnerskab
En anden stor opgave, som bliver
prioriteret meget hgjt, er at finde en
cller flere samarbejdspartnere, der vil
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indgi pi lige fod med Muskelsvind-
fonden og skyde et tilsvarende belgb
1 feriecentret, som Muskelsvindfon-
den har gjort. Det vil sige ca. 10.
mio. kr. Belgbet svarer til realkredit-
beliningen, som dermed kan fjernes.

Bide Marianne Frederiksen og
Torben Madsen forestiller sig, at de
nye samarbejdspartnere skal findes
blandt handicaporganisationer eller
andre organisationer, eller miske
vere en storre dansk virksomhed.
Men opgaven er ikke let, og der ar-
bejdes derfor pé flere modeller for
partnerskab.

“Hvis det lykkes os at finde en
partner, er det meget realistisk, at vi
kan fi driften 1 nul inden 2004,” siger
Marianne Frederiksen.
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Endnu ligger jorden
brak, men tanken er,
at arealet skal bruges
til et varmtvands-
bassin.

“Jeg tror meget pd, at
svommehalsprojektet
kan lykkes inden for et
drs tid, " siger Torben
Madsen.
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Forudsetningen for at nd milet
er at fi realkreditbeliningen vak, og
det er ikke sandsynligt, at Muskel-
svindfonden selv vil kunne gore det.

Med et bedre driftsresultat vil en
udbygning af feriecentret ogsd kun-
ne komme pi tale. Ifelge det oprin-
delige arkitektforslag omfattede pro-
jektet varmtvandsbassinet, flere bo-
liger og et starre kokken med re-
staurationsfaciliteter. Helt sidan bli-
ver det nzppe.

“Ovelsen fra nu, og til vi sgger en
ny bevilling hos Arbejdsmarkedet
Feriefond, er at afklare vores behov 1
forhold til at kunne drive et renta-
belt feriecenter. Eeks. om vi har brug
for kekkenfaciliteterne,” siger Tor-
ben Madsen, som ikke mener, at mi-
let skal vaere at realisere projektet og
fi mange ferieboliger, hvis behovet
er et andet.

Heller ikke Marianne Frederik-
sen forestiller sig, at der vil vaere brug
for at udvide feriecentret med flere
boliger.

“Vi skal ikke lave et feriecenter
for at kunne drive hoteldrift. Vores
formal er at skabe nogle rekreative
rammer for dem, der ikke har si
mange andre muligheder for ferie-
og kursusophold. Vi skal skabe et
sted, hvor det er attraktivt at vere 1
lengere tid, og det ligger helt klart i
forlengelse af Muskelsvindfondens
formil. At skabe bedre vilkdr for folk
med muskelsvind galder ogsd i
ferie- og kursussammenhang,” siger
Marianne Frederiksen.

Med til at skabe et attraktivt sted,

hvor geesterne har lyst til at komme
mere end én gang, herer ogsi at
igangsette flere aktiviteter. Her har
fericcentret ifolge Marianne Frede-
riksen mange uudnyttede mulighe-
der. Som eksempel nevner hun ak-
tiviteter som bélaftener, grillarrange-
menter, spil- og sportsturneringer og
ture 1 omegnen.

“Vi skal nok ni visionen for
feriecentret, men indtil da vil der
vare nogle ar, hvor det er svert,”
mener hun.

En for stor mundfuld
Torben Madsen tror ogsd pd en
spendende fremtid for Musholm
Bugt Feriecenter, men indremmer,
at han ikke altid har haft den hold-
ning.

“Jeg har veret rkemodstander
af, at vi skulle bygge et feriecenter. I
sd lille en forening som Muskel-
svindfonden har vi ikke rid il at
have et center. Det er for stor en
mundfuld, og det mener jeg stadig,
hvis nogen i dag foreslog, at vi skulle
bygge et feriecenter. Men det er et
skisma, for jeg holder samtidig meget
af Musholm og har erkendt, at nu
har vi det, og si gelder det om at 3
det bedste ud af det,” siger han.

Torben Madsen har iszr varet
involveret i byggeriet af 2. etape af
feriecentret, hvor han sad med i
byggeudvalget. Det har veret med
til at endre hans indstilling.

“Jeg har altid godt kunne lide
byggeriet, s Musholm er ogsa ble-
vet mit hjertebarn. Og jeg har den

holdning, at siger man A, mi man
ogsd sige B. Og si er det nu engang
sjovere at komme pa vores eget sted
fremfor at skulle leje os ind andre
steder.” "
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Aktivitetshuset har
skabt nye muligheder
for at afholde bl.a.
endagskurser.

Personalet pd ferie-
centret bestdr af:

(fra venstre) Jesper
Koling, Line Lauridsen,
Henning Moller.

(pd gyngerne fra ven-
stre) Inge Christensen
og Lisbet Thomassen.
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ALS-konference for fagfolk

Institut for Muskelsvind arrangerer
i april en to-dages konference om
god praksis inden for behandling og
stgtte til mennesker med Amyotro-
fisk Lateral Sklerose (ALS). Mil-
gruppen for konferencen er alle i
primzer- og amtskommuner, der gen-
nem deres arbejde har kontakt til
personer med ALS.

Formilet med konferencen er
dels at formidle de nyeste resultater
inden for forskning og behandling,
dels at formidle den viden og de er-
faringer, ALS-konsulenterne har op-
samlet i samarbejde med hospitaler,
kommuner og brugere igennem de

seks ar, ALS-konsulentordningen har
eksisteret. Endelig er det hensigten
at konferencen skal stimulere til at
udbygge samarbejdet pa tvars af
sektor- og faggrenser.

Oplaegsholdere til konferencen
vil veere Peter Andersen, dr. med.
speciallege i neurologi pd Umed
Universitet, Sverige, Ole Gredal,
overleege pa neurologisk afdeling pa
Bispebjerg Hospital, Else Dang, spe-
cialkonsulent i Amternes Special-
konsulentordning for Bevagelses-
handicap og Uffe Juul Jensen, filosof
og professor i videnskabsteori pi
Arhus Universitet.

Fra ALS-konsulentordningen vil
der vare oplaeg fra psykolog John
Marquardt, cheflege og leder af
konsulentordningen Jes Rahbek
samt de fire ALS-konsulenter: Birgit
Hovmand, Jette Mgller, Lise Holter
og Susanne Jakobsen.

Tilmelding til konferencen, der
foregir den 12. og 13. april pi Ving-
stedcentret ved Vejle, kan ske til se-
kreter i ALS-konsulentordningen
Lisbeth Sander, tIf. 89 48 22 22 eller
email: liha@muskelsvindfonden.dk.
Konferencegebyr: 1.200 kr.

Ny sportsklub med ambitioner

To unge mend med muskelsvind
har taget initiativ til at starte en ny
sportsklub i Farum for karestolsbru-
gere over 15 dr, der vil spille inden-
ders elhockey i store kerestole. Den
primere milgruppe er muskel-
svindlere, men klubben vil ogs3 vare
dben for andre grupper af fysisk
handicappede.

De to initiativtagere — Sabit Tu-
fekci (27 4r) og Farhang Nezan Sar-
madi (26 4r) — har store ambitioner
med den ny klub, som har fiet nav-
net FC Farum — FC stir for Floor-

ball Club. Ifglge Sabit Tufekci er de
sportslige praestationer det primaere
formil med klubben, og milet er at
fd et af de bedste hold i landet og pi
lengere sigt at deltage i turneringer
1 udlandet, n3r gkonomien tillader
det.

I forste omgang har de to initia-
tivtagere ficet stillet treningslokaler i
Farum til ridighed to aftener om
ugen, og det lokale handicaprid har
bevilget penge til indkeb af det
ngdvendige udstyr til at starte klub-
ben. Det vil sige hockeystave, mil,

bander m.m. Sabit Tufekci skal st3
for treeningen.

Bide Sabit Tufekci og Farhang
Nezan Sarmadi har spillet el-hockey
i flere ir i andre klubber, men har
ensket at starte en ny klub, der sat-
ter endnu mere fokus p4 de sports-
lige resultater.

Yderligere oplysninger om initi-
ativet kan f3s hos Sabit Tufekci, tif,
28 13 50 48 cller email: sabit@mo-
bilixnet.dk. Jaws
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Af Lisbeth Koed Doktor
Tllustration: Bitten

Vernersen
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Laereren mente jeg var doven

Konkurrenceelementet i skolens idraetstimer kan fjerne gleeden ved at rore sig,

mener 23-drig med muskelsvind

Jeg er ti dr og gir 1 4. klasse. Jeg be-
finder mig i omklaedningsrummet til
gymnastiksalen. De fleste er allerede
klzedt om og lebet ud pid idrats-
pladsen. Der lugter darligt af sved og
fugt, men jeg har ikke travlt med at
komme ud. I stedet fumler jeg lige
ngjagtig sd lenge, jeg overhovedet
kan tillade mig det med mine sngre-
bind. Lereren siger ikke noget. Hun
skuler til mig, hanker op 1 sit pande-
bind og forlader lokalet. Hun ved,
at jeg ikke gider, og at hun heller
ikke gider mig — desuden er jeg ikke
pd hendes hold.

Jeg indfinder mig langt om lenge
pd sportspladsen, hvor min lerer
allerede er startet pd opvarmningen.
Han er streng og emsig, og fordi han
er dedtret af mig, (og desuden er
nedt til at opretholde sin autoritet),
riber han efter mig. Jeg er luddoven,
mi vere bide dov og dum, og i
gvrigt ligner jeg en amater 1 mit
idreetskluns. (Jeg har aldrig giet op i
idretsstgj, da jeg kun bruger det
ngdtvungent. Derfor passede mine
bukser sjeldent med trgjen.)

Under den 20 minutter lange
opvarmning springer jeg over alle de
steder, jeg overhovedet kan, for hvis
jeg ikke sparer pa krafterne her, kan
jeg absolut ikke dyrke en nogen-
lunde acceptabel atletik. Som afslut-
ning pd opvarmningen beordres vi
til at lebe hele vejen rundt om sko-
lens grund, hvilket svarer til en
streekning pa ca. 800 meter! Jeg an-
kommer omtrent et kvarter efter de
forste, men det er egentlig okay, for
s& kommer jeg bagerst 1 kegen til
leengdespring.

Der er to kger, og jeg valger na-
turligvis den kg med de langsomme
i hdbet om at kunne reducere antal-
let af spring. Nogle af mine spring
er s dirlige, at min lerer ikke en-
gang gider skrive dem ned, men han
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gor sig alligevel umage med at skael-
de ud s4 tilpas hgijt, at alle vender sig
og glor.

Nogle gange nir jeg slet ikke ud
til malebindet, og jeg fir besked pa
at springe om, men ndr jeg skal sprin-
ge to-tre spring i rap, uden pause,
ender jeg bare med at falde. Det er
ogsd okay, for si kan jeg undskylde
mig med en forvredet ankel og slip-
pe for flere spring den dag.

I omkledningsrummet forholder
jeg mig diskret for ikke at skabe
yderligere opmeerksomhed. Vores
idraetstimer ligger altid sidst pa
dagen, sd bagefter kan jeg gi hjem
og hvile ud.

Hénende tilrab

Séledes gik de fleste af mine idraets-
timer, og det er ikke kun, fordi jeg
fysisk ikke kunne hamle op med de
andre, at jeg havde et seerdeles darligt
forhold til idrat. Jeg fik forst kon-
stateret muskelsvind, da jeg var 12 r,
og indtil da havde jeg en meget
streng leerer, som pa ingen mide tog
hensyn til mig.

Jeg har diagnosen spinal muskel-
atrofi type III, som indebarer, at jeg
kan folge med i langt de fleste ting
og sd til sidst veere sd tret, at jeg ikke
orker mere. Folk kan ikke se det pa
mig, og de kan slet ikke forstd, at jeg
nogle dage kan gi lengere end an-
dre, fordi forskellige omstendighe-
der spiller ind p4, hvor mange kref-
ter jeg har.

Min lerer havde den faste over-
bevisning, at jeg var doven, og han
s intet galt i at haenge mig ud foran
hele klassen. Det var ingen hemme-
lighed for ham, at jeg i forvejen blev
drillet, fordi jeg lob darligt, men al-
ligevel ribte han ofte hinende efter
mig, nir jeg lob forgeves cfter en
bold. Den méde, hvorpd han udstil-
lede mig, var med til at bekrafte

mine kammerater i, at jeg var an-
derledes og skulle udelukkes.

Han var skolens mest berygtede
idretslerer og kendt for sine strenge
krav, som kunne udmatte selv de
staerkeste af drengene. Han talte ned-
ladende til enhver, der ikke levede
op til hans forventninger og var
tuldsteendig ligeglad med vardier
som sammenhold og samarbejde.

I 12-3rs alderen blev jeg diagno-
sticeret og fik dermed en gyldig
undskyldning for at tage nogle pau-
ser. Langsomt kom jeg ud af“‘idraets-
helvedet”.

Gladen ved at rore kroppen
Som det fremgir af ovenstiende
havde jeg faktisk kun nederlag ud af
idrzetstimerne. Da jeg ikke havde
nogen selvtillid til selv at deltage,
heller ikke pd mine egne premisser,
mistede jeg interessen for sport. Jeg
opfattede udelukkende sport som
vaerende egoistisk og uden nogen
vardier overhovedet. Jeg undgik en-
hver form for fysisk anstrengelse,
dels fordi jeg ikke enskede yderli-
gere nederlag og ydmygelser, dels for
at spare pd kraefterne.

Lidt sport dyrkede jeg, men uden
held. Som yngre gik jeg til svem-
ning, men da holdet begyndte at
crawle, kunne jeg ikke folge med og
mistede lysten. Senere red jeg, hvil-
ket jeg var meget glad for (nir forst
jeg var kommet op pa hesten), men
min rideskole gik fallit.

Efter alle disse dirlige erfaringer
lykkedes det mig i 8. og 9. klasse at
f3 frii en del af idreetstimerne, s jeg
kunne gi til fysioterapi i stedet. Der-
pi fulgte et par dr, hvor jeg faktisk
ikke var tilmeldt nogen fast idraets-
undervisning, og jeg var yderst let-
tet.

Faktisk er det farst i de sidste par
ar, at jeg langsomt har fiec lyst til at

rore mig igen. I dag er jeg 23 ir og
har lert, at det ikke handler om at
vare en taber, men om at udfordre
sin krop pd dens premisser. I dag
kan jeg gleede mig over at have giet
en lang tur og marke den “sunde”
trethed i kroppen. Jeg foler, at jeg
har brugt den og vedligeholdt den.
Endelig kan jeg forstd, hvad folk
mener, nir de taler om glaeden ved
at rgre koppen, ligesom jeg ved, at
man ikke ngdvendigvis er en egois-
tisk streber, selv om man gir op 1
sport.

Egentlig tror jeg, at man skal
vere omhyggelig med sin daglige
motion, ndr man er muskelsvindler.
Jeg nyder at bruge de krzfter, jeg
har, f.eks. gennem svemning, lige-
som jeg nyder det samveer, man op-
ndr gennem idreet. Men det har taget
mig lang tid at komme dertil, ikke
mindst pd grund af min lerer.

Leg fremfor konkurrence

I det sidste 4rs tid har der vere en
debat om mobning i folkeskolerne,
men fi har veret inde pd det pro-

blem, at leererne mobber! Hvis man
forestillede sig, at jeg havde haft en
lerer, der tog hajde for den enkelte
og ikke konstant talte til “meeng-
den”, si kunne han have skabt en
bedre indstilling til sport og idrat for
hele min klasse. Min leerer haengte
sig 1 tal og scoringer, og han glemte,
at han stod med en flok bern, der
farst og fremmest skulle have det
sjovt.

Desvarre gav han os ikke kun
en forkert og ubrugelig indstilling til
sport, Han hangte mig ud for hele
klassen og bekreftede dermed mine
klassekammerater 1, at det var mig,
den var gal med, og at det var okay
at mobbe mig.

Jeg vil ikke uddybe hans psyko-
logiske fejlspil, men vil blot sige, at
der findes mange bgrn — med og
uden handicap — med dirlige min-
der fra skolens idretstimer. I alle
klasser er der altid nogle, der er lidt
langsommere end andre, sd en stor
opgave for en idretslerer er vel at
vise, at det vigtige ved idreet er legen
og ikke konkurrencen.

For mig at se er det lidt af et pa-
radoks, at skolen ikke vil give ka-
rakterer for 8. klasse og ikke vil of-
fentligggre, hvem der skrev den
bedste stil ud fra det argument, at
der ikke skal vaere nogen indbyrdes
konkurrence mellem eleverne. Sam-

tidig er det almindeligt, at der er en
eller to 1 en klasse, som kan i lov til
at vere klassens klovn i idract. Hvis
ens motoriske evner ikke er lige s3
hurtigt udviklet som flertallets, si er
det jo ikke elevens skyld!

Med hensyn til idraettens status
tror jeg, man mé tage fat pa skole-
systemets holdning til konkurrence
for at fi bugt med det pres, der
lzegges pd eleverne. I takt med at man
vil have flere kreative og aktive fag i
folkeskolen, bgr man ogsa se pd det
problem, at der ogsi her vil vere
“darlige” elever. Men frem for alt mi
man krzeve af lererne, at de be-
handler eleverne, som de selv vil be-
handles. Det er urimeligt at tale til
born i en soldatertone, der markerer
“keeft, trit og retning”, uanset om
det er boglige eller aktive fag.
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En fremtid med korestol

12-drige Zerina dronumer om ai refse, bo i Halicn og arbejde med sprog

Jepp, fremtid med kearestol! For at
vaere helt rlig, selv i mine vildeste
drgmme, hvor jeg f. eks. lgber, si-er
min karestol med. Det er jo egent-
lig lidt merkeligt, nir jeg andre
gange glemmer at tenke pd kore-
stolen, sidan til hverdag.

Til hverdag gir jeg nemlig i sjette
klasse, og der er tre dr, til jeg skal
valge, hvad jeg vil lave, og hvilken
skole jeg vil g8 pd. Men tiden gir jo
ret hurtigt, og 1 skolen har vi besva-
ret nogle spargsmal, som compute-
ren har stillet os om vores fremtid.
Vi har ogsi lavet en collage med en
masse billeder, som skal forklare,
hvad vi godt kunne tenke os i frem-
tiden.

P4 collagen var der mange for-
skellige ting, som f.eks. born, idoler,
hvad man godt kunne tenke sig at
arbejde med, og hvor man vil bo.

Det var si skolen, det obligatori-
ske. Min stgrste “fritidsdrem” er at
flytte til Italien sammen med min
bedste veninde. Nogle gange nir vi
er sammen, snakker vi om det for
sjovt.Vi kunne godt teenke os at have
hver vores hus ved siden af hinan-
den, med hver sin familie.Vi har en
vingrd 1 Italien, et sjovt job, som vi
er helt vilde med, og samtidig tjener
vi mange penge, si vi kan forkele os
selv. Jeg kunne godt tenke mig at
lave reklamer pd TV om alt muligt.

Rejse rundt i verden
Hyvis jeg skal vare mere serigs, s vil
jeg meget gerne arbejde med sprog
f.eks. noget med at vare tolk, over-
sette bager eller skrive undertekster
til film og serier. Jeg har altid vacret
vild med sprog og vil meget gerne
leere mange flere som f.eks. fransk,
italiensk, spansk og kinesisk (det vil
vare sjovt).

Det skal jo ogsd vaere et arbejde,
som man er glad for og synes, er

sjovt, ellers nytter det jo ikke noget.
Det skal helst ikke vere siddan, at
man ikke vil vigne om morgenen,
fordi man ikke gider g pa sit kede-
lige job.

Jeg vil rejse rundt i verden, be-
soge alle mulige lande, mode en mas-
se spendende mennesker og opleve
en masse ting.

Mit eget liv

Men s vil jeg ogsd bo 1 Danmark.
For jeg vil helst ikke vere sd langt
fra familien, og nir jeg nu tenker
mere seripst, si kommer min kare-
stol ind 1 billedet. Kan man overho-
vedet f3 noget hjzlp andre steder i
verden, nir man har muskelsvind?

Man kan jo mange ting, selv om
man sidder i en korestol, men alli-
gevel er man afhengig af andre
mennesker. Hvad nu hvis man skal
pé toilettet, og hvis man skal i seng
og alle de praktiske ting, hvad ger
man sa?

Jeg ved ikke s meget om det
med hjzlpere, men det er i hvert
fald noget, jeg skal undersgge lidt
mere. Det vil ikke vaere dirligt at
blive boende hos min mor, men jeg
vil gerne flytte, s jeg kan fi mit eget
liv. Det ville veere rart at prove at
vare alene og hvordan man kan
klare sig selv.

Bare det, at man selv kan bestem-
me, synes jeg, ville vaere fedt at prove.
Nir man skal til at indrette hus, selv
tjene penge og alle de ting, som man
ikke laver nu.

Hvis jeg skulle arbejde med
sprog, sd ville der jo vere en mulig-
hed for at arbejde derhjemme. Men
det vil jeg helst ikke, s& mgder man
jo ikke s mange mennesker. Det er
da helt klart sjovest at veere i et fal-
lesskab.

Med hensyn dil at kere frem og
tilbage ville det vaere vildt sejt med

en bil. Den skulle vare specielt ind-
rettet til mig, sd jeg bliver nok nedt
til at gene godt og spare nogle penge
op.

Jeg ved godt, at jeg skal have
hjxlp til de praktiske ting, men laen-
gere har jeg ikke teenkt, for det lig-
ger alligevel nogle dr fremme.

Zerina Lekic: "Min fritidsdram er ot flytte til
Ttalien sammen med min bedste veninde.”
Foto: Sine Fiig.

Af Zerina Lekic
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De skal hjeelpe handicappede

i arbejde

MarselisborgCenrret har etableret jobformidlingsenhed

Neerveer i cyberspace — netvaerksgruppe og internet

Bruger du Internettet? Producerer du selv
hjemmesider? Hvis du kan svare ja til disse
to spergsmél, sa lad os danne en net-
varksgruppe.

Vi er to muskelsvindlere med udgangs-
punkt i det ostjyske, som pé diagnosekur-
sus og senest pa temadag den 16. februar
2002 har snakket Web-sider. Vi vil fortseet-
te den samtale, og saledes er netvaerket
allerede dannet. Vi vil gerne indbyde andre
medlemmer af Muskelsvindfonden til at
deltage.

Vores mader vil foregd i cyberspace
ved, at vi udveksler e-mail adresser og
URL-adresser pd egne hjemmesider. Vi kan
aktivt hjeelpe hinanden med gode rad og
ideer. En er maske mest interesseret i bil-
ledbehandling, en anden i HTML koder, en
tredje i indholdet pa siden. Der skal veere
plads til forskellige tilgange.

Vores interesser spander vidt: Bjerg-
kabing Grandprix, MASH, madlavning/op-
skrifter, lokalhistorie, krydderbreendevin,
irske og graeske feriebilleder. Fzelles for

disse interesser er, at vi vil omsatte dem
i Web-sider.

Nar ideen har udviklet sig, afholder vi
et forhébentligt spendende mode.

Hvis ideen har din interesse, sa e-mail
til Ivan F. Christensen eller Peter Skov Jar-
gensen pa henholdsvis ifc@ofir.dk eller
skov@mash4077.dk .
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Bestyrelsesmpde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens bestyrelse holder made.

Reprasentantskabsmede- Musholm Bugt Feriecenter

Ansvar og ledelse - MarselisborgCentret
Muskelsvindfonden arrangerer undervisningsdag for ledere fra muskeltergruppen.

Workshop - Kommunikationscentret, Hillerad
ALS-gruppen Hillerad arrangerer made med temadiskussioner i grupper bl.a. om pdrsrende.

Sektionschefmade - Musholm Bugt Feriecenter
Indsamlingsafdelingen arrangerer planlegningsmede for sommerens koncerter.

Parerende - Rpdovregard, Redovre
Lokalgruppen Kebenhavn inviterer alle medlemmer pd Sjeelland til temadag.

God praksis - Vingstedcentret, Vejle
IfM* arrangerer ALS-konference for fagfolk i social- og sundhedssektoren.

Hjelper-bruger - Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen i Muskelsvindfonden og Ungdomskredsen i Dansk Handicap Forbund

arrangerer falles weekendkursus for unge (alder 18-35 dr).

Ligebehandling, sociale rettigheder, rejser - Musholm Bugt Feriecenter
Voksengruppen inviterer voksne med muskelsvind (over 25 dr) pd weekendkursus.

Forarskursus - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer kursus for muskelterer — frivillige barnepassere.

Lov om social service - MarselishorgCentret, Arhus
ALS-gruppen Midtiylland inviterer brugere, pdrerende og andre interesserede til mode.

Musik og unger - Musholm Bugt Feriecenter
Foraldregruppen Sjelland II og serne arrangerer musikpaedagogisk weekend.

Borneintroduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer weekendkursus for nye bornefamilier 7 instituttet.

Temaaften (emnet endnu ikke fastlagt) - Tarup Gl. Prastegdrd v. Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer brugere, pdrorende og andre interesserede til mode.

ALS-mode (emnet endnu ikke fastlagt) ~ Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer mode for brugere og pdrorende pd Sjzlland.

Medarbejderrad - MarselisborgCentret
Muskelsvindfondens medarbejdere holder mpde.

Reprasentantskabsmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Landsmgde 2002 - Musholm Bugt Feriecenter

*IfM - Institut for Muskelsvind
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