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Det er opr.r'u.rntrende, at to så st:Erke dalter som Hcnliette I{jær: og Louise I{jeld-
sen fi'a hver deres udgangspr-rnkt tør lukke mr.rnden op og give udtryk for: deres
inclerste synspr.rnkter uclen taktiske hensyn til, hvenr de tilfældigvis måtte konrne
til at tr'æde over tæerne, skrivelJes ErikJessen. Han henryder til socialnrinisterens
tale til år'srnodet i Foreningen afSocialcheGr, og til den 21-årige nred sclerose, soru
tog kan'rpen op mod systenlet og vandt r:etten til en anstændig bolig.

LEDER
a

"l,ldske bliver vi en t{aq t{el: første hårrie rockbcnd, der hor
en sidciende quita[ist slil t,artegn," siger C[aus Høilund, der
er guit.fiist i bandet tpicettter ag1 har nruske[svinrl.
Fato: Nils Rosenvokl.

0m jeg så skal bæres op på scenen,.,, side 26.



Pris for kampvilje og mod
å4wskalyitt dlitndens handicappris gik til Latilse l{ialdset t

Louise Kjeldsen kærnpede ikke bare

sin egen sag og vandt. Hendes ind-
sats har i høj grad været med til at

sætte fokus på problemstillingen om-
kring egnede boiiger til handicap-
pede unge - til gavn for andre.

Sådan lyder begrundelsen for at

give Muskelsvindfondens Handicap-

pris til Louise Kjeldsen fra Herfølge.
I slutningen af oktober modtog

hun handicapprisen ved en recep-

tion på Christiansborg med delta-
gelse af blandt andre sociahnini-
steren og medlemmer af Muskel-
svindfondens bestyrelse og repræs-

errtantskab.

Louise I{jeldsen, der er 21 år, har

sclerose. Hun blev landskendt i som-
mer, da hun nægtede at acceptere

Skovbo Kommunes tilbud om en

bolig i et plejecenter sammen med
ældre og demente.

"Louise symboliserer "individet",
der tør træde op mod "systemet".
Hun har med sit eksempel vist, at

det nytter at stå fast, også selv om
systenet umiddelbart virker uigen-
nemtrængeligt," siger forrnand for
Muskelsvindfonden, Jes Erik Jessen.

Med overrækkelsen af handicap-
prisen, der bestod af en check på

10.000 kr., ønsker Muskelsvindfon-
den at give Louise et skulderklap for
hendes vilje, mod og selvstændig-
hed. Men sigtet med prisen går vi-
dere end det.

"Ved at uddele prisen vil vi også

gerne gøre opmærksom på, at der

stadig er problemer på handicap-
området, og det gælder ikke kun i
forbindelse med boligproblernatik-
ken. På mange ornråder er intentio-
nerne i den sociale lovgivning onr-
kring handicappede gode nok. Men
hvad nytter det, når nogle kommu-
ner på grund af økonomitænkning
ikke lever op til loven," sigerJes Erik

Jessen.
Muskelsvindfondens Handicap-

pris uddeles som en påskønnelse til
personer, der har gjort en særlig ind-
sats på handicapområdet. Prisen blev
indstiftet i 1985.

Læs også lcr!cren på bagsidcn.

med, og kommunens melding var, at

jeg måtte {å den passet et sted - og
hvis.jeg i øvrigt ikke ville tage imod
det tilbud, så kunne de ikke hjælpe

mig," forklarer Louise.

Sagen syltet
Louise Kjeldsen fik konstateret scle-
rose som femtenårig og har i dag

lrjælperordning 1"2 timer om ugen.

Hun bruger stok og nranuel køre-

stol, ryster meget og har brug for
hjælP til madlavning, indkøb og i
for-bindelse med måltider'

"Da jeg flsY atten år, gik jeg i
gang med at fi rnin sagsbehandler 61

at hjælpe mig rned at finde en egnet

bolig.Jeg boede på det tidspunkt hos

mine forældre.Jeg udfuldte en bolig-
ansøgning - lnen derefter skete der
ikke noget i meget lang tid. Heller
ikke selv orn jeg rykkede og ryk-
kede," siger Louise.

Hun blev boende hos sine for-
ældre, men da de i foråret i år satte

deres hus til salg, måtte Louise igen
rykke sin sagsbehandler for handling.

"Og så åndt jeg ud af, at sagsbe-

handleren slet ikke havde visiteret
mig til Køge Kommune, sådan som
vi havde aFtalt. Min ansøgning var
simpelthen blevet syltet! "

I maj blev forældrenes hr-is so1gt,

så nu var Louise nødt tll at have et
sted at bo.

"Min sagsbehandler tilbød mig
et værelse hos to andre, hvoraf den
ene arbejdede hos kommunen. Det
måtte jeg acceptere, men værelset
var på ingen måde handicapegnet."

I juli blev Louise pludselig sagt

op og måtte flytte, men sagsbehand-
leren kunne tilbyde hende en ferie-
bolig i Karlslunde. Det sagde hun ja
til, fordi hun mente, det kunne gå et

srykke tid.

Sagde nej
Men ferieboligen havde Louise kun
i 14 dage. Så blev hun igen linget op

afsin sagsbehandlers chef, der for-
talte, at hun skulle være ude af ferie-
boligen kl. l2 dagen efter. Delvar'
nogle andre, der havde lejet sig ind

- og det havde de glemt. Men Louise
kunne få en ældrebolig på et pleje-
center ved Borup.

'Jeg spurgte, om det var en selv-
stændig bolig og ikke inde på pleje-
hjemrnet - og det var det, fik jeg at

vide. Så måtte jeg i gang med at pak-
ke igen," siger Louise, der sammen
med sin kæreste tog ud for at kigge
på ældreboligen.

"Da vi kom, viste det sig, at bo-

"Hvor er det ærgerligt,
at der skal så meget
til, fur man får en
ordentlig behandling, "
siger Louise (jeldsen,
der måtte kænpe
Iænge far at fd en
egnet balig.

Fandeme

finde mig i det!

Det er lige før, 21.-fuige Louise
Kjeldsens historie kunne bruges
direkte i de tv-reklamer, der med
grove og groteske historier forsøger
at sælge et landsdækkende formid-
dagsblad under overskriften:'Find
dig i Ekstra Bladet - eller find dig i
hvad som helst.'

I hvert fald har Louise fundet ud
af, at hvis det kniber med at få en

anstændig behandling i det komrnu-
nale system, kan det gØre undervær-
ker at få pressen til at intelessere sig

for sagen.

I sornmer blev hun landskendt i
løbet affr dage, da hun valgte at stå

frem med sin historie i aviser og på

I

w. En historie om utrolig langsom-

melig og dårlig sagsbehandling, og

om en konlnune der flyttede Louise,

som har sclerose, rundt fra det ene

nridlertidige boligtilbud til det andet

for til sidst at ende med at tilbyde

hende en bolig blandt æ1dre og de-

mente på et plejecenter.
Tilbudet om Plejeboligen var

dråben, der fik bægeret til at flYde

over for Louise Kjeldsen'
"En ting er, at jeg har sclerose,

men jeg følte virkelig, at al min livs-

kvalitet blev taget fra mig. Det
kunne sinrpelthen ikke passe, at jeg

som 21-årig skulle bo på et pleje-
hjem. Min hund måtte jeg ikke have

ligen 1å inde på selve plejecentret.
Der var en lang, lang gang, hvor bo-
ligerne lå side om side - og det hele
virkede simpelthen så hospitalsagtigt.
Dr jeg så ovenikøbct fandt ud af, rr
jeg ikke kunne have min hund der,

blev det bare for meget."
Hun sagde nej til boligen og

flyttede midlertidigt ind hos sine

bedsteforældre.
'Jeg var virkelig ude af den. Men

så tænkte jeg: Farrdeme nej. onr jeg
gider at finde mig i det. Og så be-
sluttede jeg mig til at ringe til Ekstra

Bladet," forklarer Louise.
Det satte gang i sagen. Dagen

efter var hun i avisen, og så begyndte
journalister fra andre aviser og fi'a

Ielnsynet rt ringe.

Tilbudt somrnerhus
Pressens interesse for sagen førte t1l,

at kommunen, Louise og direktøren
for Scleroseforeningen holdt et
rnøde, hvor det urniddelbare resultat

blev en midlertidig bolig til Lor-rise

i et sommerhus.

To-tre Lrger senere kom der brev
fra Køge Komrrlune orrr, at der nu

var en bolig. En stuelejlighed rned
have, så hunden Frida også kunne
flytte med.

'Jeg er bare så glad for at bo her.
Men hvor er det ærgerligt, at der
skal så meget til, før rnan fir en or-
dentlig behandling. Det koster vir-
kelig mange kræfter," siger hun.

Efter forløbet har hun fået et
attack - en forværring i sygdorn-
men, som beryder, at hun er blevet
væsentligt dårligere. Derfor er hun
ikke, sonr ellels planlagt, gie t i g:ing
med en overbygning på sin højere
handelseksamen, men holder i ste-
det en pause for at bruge kræfterne
på at få det bedre.

På trods af forløbet synes Louise,
at hun j forhold ril så nrangc andle
har været heldig.

'Jeg har haft hele min familie
bag mig til at støtte, og det betyder
meget. Men jeg tænker på de, der ,

har det dårligere end jeg, og sonl
måske ikke finder kræfterne til at
kæmpe for deres sag. For deres skyld
er det vigtigt at vise, at man ikke vil
finde sig i sådan en behandling," .

nlener Louise Kjeldsen.

ooo
neJ, om leg vt

Lttuise I{"jcldsen måtte ta,gc prcssert til. lt"jælp,før hurt.fik en ti$Tadsst|llende holig
å

Af Bodil Jensen

Foto: Henik
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Vejret viste sig fra sin smukkeste
side, da anden etape af Musholm
Bugt Feriecenter blev indviet man-
dag den 23. september. Blandt gæs-

terne var bl.a. forhenværende stats-

minister Anker Jørgensen, der sad i
Musholmfondens præsidium sam-
men nred de tidligere statsnlinisrre
Poul Hartling og Poul Schliiter.Til
stede var også 20 børn med muskel-
svind, deres forældre og repræsen-
tanter for arkitekterne, entreprenØ-
rerne og for de bidragydere, der har
glort det hele muligt.

Anden etape omfatter foruden 12

nye boliger også et handicapegnet
strandnlljø, naturlegeplads, børne- og
aktivitetshus samt glasgange, der for-
binder fælleshuset med de nye byg-
ninger.

I sin egenskab af udviklings-
direktør i Musholmfonden holdt
Evaid Krog velkomsttalen ved ind-
vielsen. Han indrømmede, at han var
rævestolt over, at det er lykkedes
Muskelsvindfonden at skabe så ene-
stående et byggeri.

"Strandmiljøet, der ikke har sin
lige i hele verden, har ændret bade-
kulturen i den gamle Korsør køb-
stad," sagde han blandt andet.

"Alle kommer der! Vores bade-
bro er blevet en stærk konkurrent til
Storebæltsbroen om at være den mest

seværdige bro i Korsør."

Feriecenter for alle
Direktør Bodil Mogensen fra Ar-
bejdsmarkedets Feriefond var også

tilfreds med, hvad hun så:

-*+'i*gårF:

"Musholm Bugt Feriecenter er

blevet et nroderne, srrrukt og høj-
teknologisk feriecenter, hvor Mus-
kelsvindfondens medlemmer kan
holde en tryg og god ferie," sagde

hun i sin tale og tllføjede, at centret
dog ikke er forbeholdt mennesker
med muskelsvind. Der er plads til
alle.

Arb ej dsmarkedets Feriefond har
ftnansieret 70%o af omkostningerne
ved byggeriet. De resterende 30%o er
kommet fra Muskelsvindfonden og
en lang række eksterne bidragydere.

Naturlegepladsen, der egentlig
hedder "Jonas og Hvalfisken", har'

hurtigt fiet kælenavnet "Flvalen"
blandt feriecentrets rnange besø-
gende børn. Selv om sommerens
feriegæster og kursister havde ryv-

Den nye bodebro ved
lvlusholm er bLevet et
yndet udf[ugtsnå1.

En konkurrent til Storebæltsbroen
Ån.den etape nf A&sftolm Bugt. Feriecenter induiet

Af: Rasmus Dohl

Foto: Nils Juel Eerg
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Gæsterne tog en {ilLe rundtur for at besigtige det nye strandmi$ø.

startet lidt, blev F{valen oficielt ind-
viet ved, at 20 børn på Mini Cros-
sere og i kørestole demonstrerede,
hvordan man kØrer ræs på de smalle
og ind i mellenr stejle stier.

Hvalen har ikke som andre lege-
pladser gynger og rutsjebaner. Den
er et naturskØnt rum for børnenes
udfoldelse og fantasi. Det gælder
ikke kun for handicappede børn.
Hvis man ikke har kørestol, er den
perGkt som Mooncar bane. Frilufts-
rådet har stØttet Hvalen med en
mio. kr.

Meget passende blev indvielses-
talerne og receptionen afholåt i det
nye børne- og aktivitetshus, som
Roskildefonden har stØttet med
775.000 kr. Børne- og aktivitets-
huset kan både huse mØder og arran-
gementer for op til 50 personer og
lægge areal til indendørs børneakti-
viteter f.eks. på Muskelsvindfondens
mange familiekurser eller sommer-
lejre.

den kørestolsegnede sti langs stran-
den den stØrste attraktion. Strand-
miljøet er sponseret af et bidrag på tre
mio. kr. fra Egmont Fonden.

Kørestole og strande har altid
været en dårlig cocktail, men det pro-
blem tager det nye strandmiljø ved
Musholm netop højde for. Den nye

badebro er med en rampe forbundet
med en pontonplatform, hvor man
næsten kan {å hjulene i vand og i
hvert fald opleve at blive vippet af
bølgerne. Broen har også en lift,
hvorfra man kan blive løftet ned i
vandet eller ned i en båd, der har
lagt til ved broen.

I skrænten ved hulvejen ned til
stranden er bygget et toilet- og bade-
hus med handicaptoiletter og om-
klædningsrum med rumdækkende
loftslift og badebriks. Toiletbygnin-
gen ålder helt i et med naturen og
er kun synlig fra hulvejen.

Endnu kan man som kørestols-
bruger ikke færdes Tangs vandet på
stranden, men på den nyanlagte sti
på toppen af klinten kan man køre
langs stranden og nyde udsigten over
Storebælt til den ene side og Grie-
centret til den anden side.

Stranden ved Musholm Bugt er

ikke forbehoidt feriecentrets gæster,

men er åben for alle, der har lyst til
at besøge den. Og det er der mange,

der har. Siden badebroen og toilet-
bygningen blev taget i brug, er

stranden blevet et yndet udflugtsmål
for Korsørs borgere, og på gode som-
merdage har der været flere hun-
drede mennesker på stranden, for-
tæller Musholms personale.

Hermed må man sige, at strand-
miljøet opfylder Egmont Fondens
ønske. Eller som fondens direktør
Bente Groth sagde i sin tale, har til-
gængelighed og ligestilling aitid været
i Egmont Fondens fokus:

"Vi vil gerne være banebrydende
og skabe nye muligheder. Det, synes

vi, Musholms strandmiljø gør, fordi
det skaber nye rafrmer for samværet

mellem handicappede og ikke-han-
dicappe de."

Omkring 120 personer deltog i
indvielsen, der efter rundvisning på

centret blev sluttet af med forfrisk-
ninger i fælleshuset og levende rnusik
ved Bjarne Jes Hansen. r

20 bøm på nini
crosserc ag f kørestole
kørte ræs på det nye
legeareal.

Strandmiljø skaber nye
rnuligheder
På den smukke efterårsdag, som ind-
vielsesdagen blev, var strandmiljøet
med badebro, toilet- og badehus samt

I Muskelkraft 7/2002



Fotobog fra Aero-koncerten
I sanrarbejde nred Aaiborg Korn-
lnune, NEG Micon og Elsam, har
Eventmr-rsfbnden udgivet en 6il si-
ders totoboe n-red billeder fi'a Jean
Michel Jarre koncerten. Aero, der
fandt sted 7. septernber i en vind-
møllepark nord for Aalborg.

Bogen fortæller i en kavalkade af
biileder historien om koncerten lige

fr:r opbveningen af den eigantiske
scenekonstruktion og hele koncert-
ornrådet pa clen bare m:rrk i vind-
mølleparken ved Tylstrup til afvik-
lingen og koncertens højclepunkter.

Bille-derne i bogen er taget af
fotogr:rferne Lars Horn, Michaei Bo
Rasmussen, Claus Haagensen, Hen-
rik Bjerregrav-. Kåre Viemose og
Anrmar Abd Rabbo.

Fotobogen kan købes af Mus-
kelsvindfondens nredlerrrrner for
160 kr. + 40 kr. i forsendelsesonr-
kostr-ringer. Betalingen vil blive op-
krævet pr. giro. Karina Wendt, Mus-
kelsvindlbndens bogholderi, tager
inrod bestillinger helst på enrail:
kawe@rnuskelsvinclfonden. dk eller
på tif.89 48 22 60.

:at t {i lt e } i ti l. 3i t: t tett ! t}\

Pjece om hjælperordningen
De Samvirkende Invalicieorganisa-
tioner og Forbr"rndet af OlTentligt
Ansatte har i l?ellesskab udgivet pje-
cen "I gensidrg respekt - om hjæl-
perorclning efter Servicelovens $

17".
Pjecen henvender sig til arbejds-

givere oe arbejdstagere i \77-ord-
r-ringen samt sagsbehandlere og andre

interesserede. Den sætter både fokus
pa ordningens praktiske sider som
lovgrundlag, bevilling os ansæuel-

sesvilkår og på de rnere menneske-
lige aspekter af den.

Udgarrgspunktct for pjecen er'. rt
\77-ordningen er verdens bedste

hjælperordning, nren at den osså

byder på en række specielle fbrhold,
der er helt anderledes. encl hvad rnan
traditionelt ser på arbejdsmarkedet.
Det stiller f.eks. store krav til bacle

arbejdseiver og -t2rger, at arbejcls-
pladsen er et privat hjenr, og en be-
tingelse for succes er, at beege par-
ter er villige til at indeå i en kon-
str-nktiv dialog rned hinanden.

Pjecen er indbydende, velskrevet.

overskuelig og kortlattet uden at

være overfladrsk. Dens store styrke
er, at den ser hjælperordningen både

fi'a brr:ger oe hjælpers side.

I gensidig respekt - orn hjæiper-

ordning cfter Servicelovens $ 77 kan
hentes gratis pir r.^,'r,w.handicap. dk
eller bestiiles på df. 36 75 17 17.

).gutt;lelig t*pel:t
- om hiælpeordning elts seNkd@* 5 ?7

Omlægningen betyder, at ikke
alle tidligere tunktioner cr pa plads

endnu, oF! at hjelnmesiclen grafisk
har ændret udseende. Det bety'der
også, at det n1'e tiltag på hjernnre-
siden: opslaestavlen, som vi omtalre
i sidste nlrlnnler af Muskelkraft, end-
nu ikke virker ved deadline pir dette
blad.

.i'l

0mlægning af hjemmesiden
Muskelsvindfondens hj emmeside har
ført en hdt omtumlet tilværelse i
den seneste tid. Arsagen er en række
tekniske forhold, der har resulteret i,
at websiden er ved at biive lagt orn.
En proces, der endnu ikke er heit
færdig.

Problenret opstod i slutningen af
september, da vi blev gjort opmærk-
som på, at websiden på nogle områ-

der ikke levede op til sikkerheds-
kravene. Kunder i hjemmesidc-ns

netkiosk havde ved en Gjl nrulighed
for at se bestillinger lia andre kun-
der på websiden.

Fejlen førte straks tii, at Muskel-
svindfondens it-at?eling lukkede
hjemmesiden og påbegyndte en om-
fattende omlægning af hj emrnesiden
og alle underliggende websider.

73' urr(kPlt(rafr;rl00i



DUCH ENNES MUSKELDYSTROF

Hvordsn er voksenlivet?
h,tstitut_for Aduskelsyittr] hay sat.fokus 1så uoksrte næd lltrclt€tit'tts
uu*keldystrot'i.f<;r at indsanile viden og ctfcringe{

Svært qt få styr på livet
T'honrcs Svendsen. kom uil i alkoholntisltrugfor at glenmte sine

problenter, men det skabte blot.flere

Af Jone W. Schelde Hvordan er livet som voksen, når

ingen har haft forventninger til, at

man ville få et voksenliv? Hvad gør
det ved mennesker, at de tidligt har

skullet træfle nogle essentielle valg

oln at få respirator. rygoperation
m.m.? Hvordan klarer man sig $rsisk,
psykisk og socialt, når man ikke læn-
gere er en dreng med Duchennes
muskeldystrofi (DMD), men en
voksen neand?

Konsulenterne i Institut for Mus-
kelsvind satte sig tidligere i år et mål
om at finde svar på nogle af de

mange spørgsmåI, de havde, når det
drejer sig orrr gruppen af voksne
med DMD. De ønskede at indsamle

mere viden, og metoden var i første

omgang at tilbyde et hjemmebesøg
og derefter et kursus for alle personer

i gruppen. Senere er det meningen,
at edaringerne skal indgå i et forsk-
ningsprojekt med Institut for Mus-
kelsvind og RespirationscenterVest.

Sporadisk kontakt
I instituttet er registreret 67 perso-
ner over 18 år med diagnosen DMD
defineret ud fra de officielle diagno-
sekriterier. Konsulenterne har fulgt
denne gruppe igennem deres op-
vækst, men siden de er blevet vok-
sne og tilsyneladende ikke længere

har haft brug for rådgivning fra in-
stituttets konsulenter, har kontakten
været meget sporadisk.

"De har ikke henvendt sig så tit,
formentlig fordi de har nået et punkt
i deres tilværelse, hvor der ikke sker
så mange nye ting. De bor for sig
selv, har fået hjælperordning, pen-
sion, er måske blevet rygopereret og
har fået respirator. De har haft de in-
terventioner, vi plejer at blive spurgt
om," siger $rsioterapeut BirgitWerge,
konsulent i Institut for Muskelsvind,

der sammen med cheflægeJes Rah-
bek, psykolog John Marquardt og

ergoterapeut Anny Madsen har ud-
gjort det faglige tearn i instituttet,
der har stået bag alle hjemmebe-
sØgene og kurset.

Gensidigt udbytte
Målgruppen blev opdelt i to efter
alder. De første hjerulebesøg i som-
meren 2002 og ugekurset i septem-
ber gjaldt den ældste del afgruppen
fta 27 -4I år, mens den yngre gruppe
fra 1.8-26 ir først vil blive tilbudt
Lrjenrmebesøg og kursus i 2003.

Målet for hjemmebesøgene var
dels at opsamle viden ved at stille de

enkelte personer en række spørgsmål.

Dels at finde ud af, om gruppen var

interesseret i at mødes på et kursus.

"Vi havde nok en forventning
om, at vi ikke bare kunne sende in-
vitationer ud, men at der skulle lidt
mere til, før de ville komme på kur-
sus," siger Anny Madsen, der frem-
hæver, at selve kurset ikke kun var
tænkt som et redskab for konsulen-
terne til at indsarnle viden. Kurset
skulle også give deltagerne udbytte.

Og interessen for kurset var stor.

I a1t20 personer fra den ældste grup-
pe tilmeldte sig kurset, der havde et

meget alsidigt program. Kurset blev
indledt med Jean Michel Jarre-kon-
certen i Nordjylland, mens resten af
ugen foregik på Musholm Bugt Fe-
riecenter og bestod af biloriente-
ringsløb, brandøvelse, teater, com-
putercaf6, kørestolsfodbold og snak

om emner som fritidsinteresser, job-
muligheder, kærlighedsliv og livs-
kvalitet.

Forventninger holdt stik
Birgit Werge: "Vores forwentninger tiJ

gruppen var på forhånd, at de brugte

laåg tid på de daglige aktiviteter'
Men også at hovedparten fØrte en

stille tilværelse og ikke havde kræf-

ter til aktiviteter mange dage i træk."

Anny Madsen: "Vi forventede
også, at mange ikke havde så meget

social orngang med andre menne-
sker og forholdt sig lidt afventende i
tilværelsen."

Baggru nden for forven tnin gerrre

var bl.a., at netop den.ældste gruppe
hørte til de første personer med
DMD i Danmark, der fik tilbudt re-
spiratorbehandling. Derfor var der
ikke på forhånd efaringer eller for-
ventninger til deres voksenliv. Des-
uden betød holdningen ti1 handi-
cappede generelt, at der ikke blev
stillet krav eller forventet, at de selv

tog ansvar for deres liv, men at de

passivt blev aktiveret, og at åndre
overtog slyringen.

Nogle af forventninger holdt
stik, mens andre viste sig at være for-
kerte. Bl.a. kunne deltagerne holde
til langt mere, end de selv havde

troet eller sagt på forhånd. Desuden
var det tydeligt, at selv om der var
visse fælles træk i gruppen og fælles

$'siske vilkår, bestod gruppen af in-
dividuelle personer, der var lige så

forskellige indbyrdes som alle andre

med forskellige håb, drømme, res-

sourcer og sociale netværk.
"De var ikke bare en samlet

gruppe, som man kan være tilbøje-
lig til at opåtte dem som, og de

havde heller ikke lyst til at blive
sammenlignet," siger Birgit Werge.

Et afresultaterne afkurset var, at

der blev skabt nye netværk mellem
deltagerne - ikke på grund af den
fælles diagnose, men på grund af
fælles interesser.

For instituttets konsulenter gav

kurset og hjemmebesøgene vigtige
erfaringer, som fremover vil blive
udbygget, når anden del afkursus-
forløbet bliver gennemfort til næste

år.

"Et fedt kursus."
Den positive kritik kommer fra

Thomas Svendsen, 27 år, fta Hor-
sens, der var 6n afde 20 deltagere på

kurset for de "gamle" Duchenne-
drenge, som Institut for Muskelsvind
arrangerede i begyndelsen af sep-
tember.

Thomas Svendsen havde sagt ja
til at deltage, fordi han trængte til at

komme væk hjemmefra. Indholdet
lød spændende, syntes han. Især glæ-

dede han sig over, at kurset skulle
begynde med Jean Michel Jarre-
koncerten i Nordjylland, men også

at han skulle være sammen med
andre i samme situation.

"Kurset har givet mig lidt mere
gå-på-mod," siger Thomas Svend-
sen, som erkender, at han engang
imellem har brug for et skub. Hans

tilværelse er stille, og hans sindsstem-
ning svinger meget. Nogle gange

glemmer han at fokusere på det, han
kan i stedet for det, han ikke kan,
siger han.

"I perioder kan jeg blive ked af
det og har svært ved at fr mig selv til
at sige det.Jeg har tendens til at vende

det indad og mene, at det kun er

-ig r.h der har det sådan. Det hjæl-
per, når jeg får det sagt, men det er

ikke altid,jeg lige har overskud til at

sige det. Det kæmper jeg meget
med."

Sådan har han altid haft det.
"Det har jeg arvet fta min far.

FIan er også meget sortseer, men
han har lært at tackle det - og så kan
jeg også."

For Thomas Svendsen var Jean
MichelJarre-koncerten en stor op-
levelse trods regnvejr og besvær med
at komme derfra. Også opgaven på

kurset med teambuilding, der fore-
gik som en brandøvelse på Brand-
skolen i Korsør, var god. Men nogle
afde andre udfordringer på kurset

var han ikke med til, fordi han ikke
havde det så godt og måske heller
ikke var helt klar til den slags opga-
ver. Bl.a. en teaterØvelse, hvor de
hver især fik tildelt en rolle.Thomas
skulle spille Master Fatman.

'Jeg tror godt, jeg turde, hvis jeg
havde været oplagt. Men jeg fik dår-
lig mave, så det blev ikke til noget.
Men man skal lige vænne sig til og
acceptere, at folk kigger på en. Nogle
varrigtig gode.Jeg ville ønske, at jeg
kunne leve mig lige så meget ind i
rollen, som nogle af de andre, men
der skal man nok øve sig."

Synes du, det uarfor meget at skulle

spille en rolle?

"Det var måske lidt for meget...
Men jeg tror godt, jeg turde en

anden gang."

Bange for forandringer
Det med at springe ud i nye ting har

Thomas Svendsen ikke altid mod på.

"Der er mange ting, jeg gerne
vil. Men jeg er nok sådan en person,

at når der er noget,jeg tænker på,
jeg gerne vil, så er det ikke altid,jeg
fører det ud i livet. Det opnår man
sådan set ikke noget ved, har jeg
fundet ud af."

HuorJor bliuer det ikke til noget?

'Jeg tror, det er en vane,jeg har
fået. At der er en masse ting, jeg
snakker om, at jeg gerne vil, men
når det kommer til stykket, vil jeg
ikke alligevel."

Huorfor har du fået den uane?

'Jeg tror, det er, fordi jeg er lidt
bange for forandringer.Jeg har det
bedst med, at tingene er, som de plej-
er.Jeg tror, det er det, der bremser
mig, og så har jeg meget generthed,
når jeg er ude i store forsamlinger.
Så klapper jeg i som en Østers. Men
det er jeg ved at lære efter det

"Der er en masse ting, jeg snakker am, jeg gerne vil, men når det kommer til stykket, vil jeg aLligevel ikke."

+

Af Jane W. Schelde

Foto: Jens Hosse/ChiLi
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kursus, jeg har været på. Det har sat

gang i noget."

Mor ansat som hjælper
Thomas Svendsen har boet for sig
selv, siden han var 20 år. Han over-
tog familiens hus, der var indrettet
efter hans behov, mens hans foræl-
dre og lillebror flyttede ud i et nyt
hus. Det var mest praktisk, var åmi-
lien enige om.

"Det var nu lidt stille, men jeg
ville gerne have mit eget," siger
Thornas Svendsen, som syntes, det
var alletiders, men også svært at bo
for sig selv - og svært at få styr på sit
liv.

"Der var mange ting, jeg skulle
til at lære.Tøjet blev ikke strøget af
sig selv, og køleskabet blev ikke $zldt
af sig selv."

Også administrationen af hjæ1-

perne var en stor mundfuld. Han
havde haft hjælperordning, siden han
fik respirator og blev trakeostomeret
sorrr 17-årtg, men det var mest hans

mor, der sryrede det.

"Men når man står som 20-årig
og pludselig skal styre en konto på

100.000 kr., er det svært," siger
Thomas Svendsen, som var glad for,
at hans mor hjalp ham i gang. Hun
var også ansat som hjælper i de
første fem år. Det var hans egen id6.
I starten gik det også fint, og de syn-
tes begge, det var hyggeligt, men på

et tidspunkt kørte de sur i det.
"Der var mange ting. som jeg

ikke brød mig om, at min mor
skulle vide, og ting, hun ikke brød
sig om at vide.Vi skændtes også tit.
Når man er mor, er det svært at

være fuælper samtidig, fordi moder-
rollen altid vil være der. Det er na-
turligt. Men så besluttede jeg, at hun
ikke skulle være hjælper mere, men
kun mor. Efter det har jeg fået et
godt forhold til hende."

Vidste ikke, hvad han ville
Thomas Svendsen gik ud af skolen
kort før niende klasses eksamen.
Han orkede ikke mere efter mange
nederlag i skoleforløbet: først syv år

i specialklasse, fordi "en sundheds-
plejerske i sin tid mente, at jeg var
retarderet."

Derefter blev han overflyttet til
en almindelig klasse, hvor han følte
sig mobbet af klassekammeraterne
på grund af sin tilknytning tilJeho-
vas Vidner, og en klasselærer, fordi
hun ikke kunne lide ham.

I nogle årvarhan tilmeldtVUC.
Ikke fordi han havde lyst, men fordi
kommunen sagde, han skulle være
aktiv, når han havde hjælperordning.
Men han pjækkede - fik sine hjæl-
pere til atkøre et andet sted hen end
til skolen - så han til sidst blev smidt
ud af undervisningen.

Huad tænkte du om dinfremtid?
"Det ved jeg ikke. Lige på det

tidspunkt havde jeg nok ikke min
egen mening."

Haude dine forældre nogle foruent-
ninger til dig?

"De ville gerne, at jeg gennem-
førte undervisningen, og de holdt
mig lidt i ørerne. Men jeg havde
ikke lyst tilVUC og fik heller ikke
det fag, jeg havde lyst til. Det var
edb, og det lå på tredje sal. Og så gad
jeg ikke Ågrtgt;'

På det tidspunkt vidste Thomas
Svendsen ikke, hvad han ville, og
hans forældre lagde op til, at det var
ham selv, der skulle bestemme.

"Ellers var det jo at gØrc mig en

bjørnetjeneste, hvis de besluttede for
mig," siger han.

Alkoholiker
Efterhånden gik det helt skævt for
Thomas Svendsen, og han begyndte
at drikke. Ikke når han, var i byen,
men når han kom hjem.

Hvorfor endte du dtr?
"Måske fordi jeg fandt td af, at

når man drak sig fuld, glemte man
alle problemerne. Men de er der jo
dagen efter, og så drikker man igen.

Når Thomas Svendsen er i humør til det, maler han okvarel. Han h0r læft sig'ot male med munden
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Det er en ond cirkel at komme ind
i, og til sidst er kroppen afttængig af
det, og man ender som alkoholiker.

Mine forældre og lillebror har
været meget kede af det. Det har
ødelagt meget, for det gøt det, når
man drikker og mister besindelsen."

Kan du forstå det?

"Ja, nu kan jeg, men ikke den-
gang. Dengang blev jeg bare sur og
drak endnu mere. Da jeg drak, be-
handlede jeg ikke mine hjælpere ret
godt, og det gjorde også, at kommu-
nen kom ind, fordi der var så mange
klager."

Kunne du styre hjælperne?
"For at være ærlig tror jeg ikke,

jeg kunne, men jeg gjorde det. Det
er ikke særlig smart, når man skal
administrere kommunens penge, at

man så ikke gør det ordentligt. Det
kræver et vist ansvar, og det skal man
jo tage, når man er arbejdsgiver. Det
er også noget,jeg har kæmpet med.
Gennem årene er jeg blevet bedre til
det, synes jeg."

For halvandet år siden holdt
Thomas Svendsen op med at drikke.
En hjælper sagde direkte, at hun ikke
ville være der, hvis han ikke opførte
sig ordentligt.

"Så lavede vi en håndfæstning,
hvor jeg skrev en erklæring om, at

hjælperne ikke skulle give mig noget.

Selv om jeg åldt i engang imellem,
var det godt."

Han kom også ind i ÅA - ano-
nyme alkoholikere - som siden har
stØttet ham.

'Jeg er gladfor,at jeg ikke drik-
ker mere.Jeg vil faktisk sige, at jeg
har aldrig haft det bedre.Jeg er på

vandvognen, ogjeg vil ikke begynde

at drikke igen, forjeg ved, hvor det
ender.Al den energi,jeg har brugt
på at holde op, vil være spildt, hvis
jeg begynder igen.Jeg har også fun-

det ud af, at rr'an ikke behøver at
drikke for at have det sjovt."

Religiøst netværk
Thomas Svendsen er i dag flyttet til
en handicapegnet lejlighed ved et
lokalcenter i Horsens midtby. Her
tilbringer han det meste af sin tid.
Især om vinteren, når det er koldt,
foretrækker han at være inde og
hjemme.

"I de perioder, hvorjeg ikke laver
noget og holder mig hjemme, bliver
jeg i dårligere humØr, og hjælperne
bryder sig ikke om at være her. Så er
jegnødt til at winge mig til at kom-
me ud at opleve noget."

Huadforetager du dig så?

"Så ringer jeg til mine forældre
eller til en kammerat og spØrger, om
han vil komme på besøg, eller jeg
kan tage derop. Eller kører en tur i

bilen.Jeg er tit ude ved mine foræl-
dre."

Netværket i Jehovas Vidner be-
ryder også meget forThomas Svend-
sen. FIan kommer der ikke så tit,
men de kender ham alligevel, fordi
han er opvokset med menigheden
og har deltaget i mange stævner og
mødet sammen med familien.

"Det er rart,når der er nogle, der
synes om 6n og stadig er glade for at

se mig."
Hjemme bruger Thomas Svend-

sen mange timer ved sin computer.
Den er han bidt a{ siger han. Han
har {ået installeret en sender og mod-
tager, så han kan bruge sitjoystick
på kørestolen i stedet for tastatur og
mus. FIan bruger computeren til at

tegne, høre musik, surfe på Inter-
nettet og læse de daglige nyheder på

avisernes hjemmesider.
FIan er også ved at udvikle sin

id6 om at få bygget et feriecenter i
Horsens ala Musholm Bugt Ferie-

center. Id6en har han haft et srykke
tid, han har fundet frem til placerin-
gen af et nyt handicapegnet ferie-
center og er gået i gang med at teg-
ne byggeriet.

"Det er et stort projekt, og det er
jo ikke sikkert, at det kan lade sig
gØte,rr'en man kan jo lige så godt
prØve," siger han.

Maler rned munden
NårThomas Svendsen er i humør til
det, maler han også akvarel. Han har
lært sig at male med munden, fordi
han ikke længere kan bruge arme og
hænder.

"Det ligger nok til familien. Min
bedsteår har også malet, og jeg har
tegnet og malet, siden jeg var lille.
Men nu er det mere spontant, at jeg
maler."

Thomas Svendsen fik id6en til at
male med'munden, da han havde
Lært at betjene f ernbetjeningen til
fernsynet og stereoanlægget med en
pind styret af læberne og tungen.
Teknikken og motorikken overførte
han til en pensel, og ved hjælp af et
bordstaffeli og farver placeret i den
rigtige højde, har han siden brugt
mange timer på at male.

På,væggen i stuen hænger et lille
indrammet maleri af en buket lyse-
rØde roser i vase. Det maleri er han
selv glad for. Det er blevet godt,
synes han. Han har fået et par bestil-
linger fra familien, og måske kunne
han engang komme til at udstille
sine billeder. Han har i hvert fald
{ået lovning på at kunne udstille et
sted.

'Jeg er ikke rigtigt kommet i
gang endnu, men jeg regner snart
med det. Det skal snart være," siger
han. r
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"Jeg havde nok haft godt af at flytte hjemmefra meget føt men min nor var ikke glad fot at jeg skuLte flytte, så det

var ikke Let," siger Jens Jørgen Knudsen, der i dag bor for sig selv og ktarer sig med hjætpere'

I)et uar eft stor omuæltningforJens Jørgetx Knudsen atflytte hjemmefra,

men. det har giuet et støvre seluuærd

At klqre sig selv giver respekt

Lejligheden er enkel og stilfuldt
møbleret. En lejlighed indrettet i en

nedlagt købmandsbutik på hoved-
gaden og istandsat for ikke så længe

siden, fornemmer man. Både inven-
tar og indretning virker nyt: Lyse

trægulve og -lofter, hvide køkken-
elementer, spisebord i bøgetræ, sorte

lædersoåer, et stort widescreen f ern-
syn, stereoanlæg og computer.

Det er også kun et år siden,lejlig-
hedens beboer,Jens Jørgen Knudsen,

flyttede hjemmefra og ind i den tre-
værelses lejlighed i landsbyen Balling,
vest for Skive. En stor og vanskelig
beslutning, selv om han ikke skulle
flytte så langt. Hans mor og lillebror
bor 4-500 meter derfra, den ene

halvsøster 200 meter væk, og den

anden lidt længere oppe i byen.

"Jeg havde nok haft godt af at

gøre det meget før, rnen det kan
manjo ikke gøre om,"sigerJensJør-
gen Knudsen, der netop er $'ldt 31

år. Han har diagnosen Duchennes

muskeldystrofi, fik kørestol, da han

var ni ir, og respirator og hjælper-
ordning, da han var 20.

'Jeg har haft lyst til det igennem

længere tid, men min mor var ikke
glad for, atjeg skulle flytte, så det var

ikke let. Man hører jo om, at det er

sværere for forældre at give slip, når

barnet er handicappet," siger han.

"Men det har også noget med
selvstændighed at gøre og at tage

beslutninger selv. Det har jeg ikke
altid været så god til, men jeg har
måske heller ikke fået lov. Hvis jeg
havde det, kunne j.g jo... det er

det,jeg har fundet ud af, det er ikke
spor svært."

Huad uar din mor bange eller neruøs

for?
"At jeg ikke kunne klare det

med hjælperne. At jeg ikke havde
sryr på dem, og at det var dem, der
kom til at styre det hele. Men sådan

har det ikke været, men jeg er selv-
følgelig også blevet noget ældre og

har lært mange ting."
Huad siger din mor i dag?

"Hun synes, det er fint."

Først nu er det hverdag

Jens Jørgen Knudsen mener også

selv, at det går godt, selv om han ind-
rØmfirer, at det føtste år har været en

meget stor omvæltning. Han har

skullet lære mange ting: at admini-

strere hjælperne, købe ind, lave mad
og fi hverdagen til at fungere.

Det sværeste har været det med
personalet, som hans mor stod for,
da han boede hjemme. FIan har altid
ha{i sine hjælpere i lang tid, men det
sidste år har været anderledes med
en næsten total udskiftning på grund
af barsel, flytning og en $rring. Det
sidste var svært.

Oveni alt dette har nogle vold-
somme begivenheder i åmilien på-
virket ham meget. Hans stedåder
gennem 20 fu døde,og ud over sor-
gen har det givet en del turbulens i
familien. Først nu føler Jens Jørgen
Knudsen, at han er ved at få over-
skud til at komme ud.

"Det første år har ikke været al-
mindelig hverdag," siger han, men
konkluderer samtidig, at når han har

kunnet klare at flytte hjemmefra og
alt det følelsesmæssige, som, han
synes, har været svært at håndtere,
føler han nu, at han kan klare det
hele. Han har fået en ilddåb, men
den har til gengæld givet ham et
stØtre selvværd og en lyst til at prøve

noget mere, siger han. Faktisk har
han selv været overrasket over, hvor
meget han har kunnet klare.

"At klare sig selv giver en respekt.

Men jeg ved også, hvor mine græn-
ser er. Jeg kunne ikke have et ar-
bejde hver dag. Det kunne jeg Slet

ikke holde til. Så ville jeg ikke have

overskud til at hygge mig."

Sundt at stille krav
JensJørgen Knudsen er opvokset i
Balling. Han har gået ni år i den lo-
kale folkeskole, hvor han fik lidt spe-

cialundervisning, men ellers fulgte
sine klassekammerater. Måske blev
der ikke stillet så mange krav, fordi
lærerne var lidt for søde ved mig,
lyder hans egen vurdering i dag, når

han kigger tilbage på skoletiden.
Han og hans tre år yngre lillebror,
der også har muskelsvind, var de

eneste handicappede på skolen - og

formentlig også i byen.

Men Jens Jørgen Knudsen tog

niende klasses eksamen og kom der-
efter på efterskole ved Struer, hvor
kravene og forventningerne var helt
anderledes.

"Det var et rigtigt godt år og
noget afdet bedste,jeg havde prø-
vet. Også at komme væk hjemme-
fra. Jeg blev stillet over for nogle
store krav, og det var sundt og godt.
Man kunne jo godt, og det viser
blot, at man ikke altid skal skånes så

meget," siger han.

Handelsskolen i Skive var næste

trin.Jens Jørgen Knudsen ville gerne

være revisor eller bankmand og tog
efg-basisår. FIan var dog nødt til at

tage iret om, da han i løbet af det
første skoleår blev rygopereret og var

væk fra skolen i fire-fem måneder.

Fagligt klarede han sig nogen-
lunde, men drømmen om en revi-
sor- eller bankuddannelse blev drop-
pet, da han åndt ud af, hvor meget
det krævede. I stedet kom han på

edb-skole.

"Det skulle jegaldrighave gjort.
Det var ikke mig - men så fik jeg
respirator, og så syntes jeg, det hele

blev lidt besværligt."

Gik i stå

Jens Jørgen Knudsen gennernførte
ikke edb-forløbet og kom heller
ikke i gang med Højere Handels-
skole. Det ville måske have været det

rette sted for ham, men det er jo det,

man først finder ud af bagefter, siger

han. I stedet blev det til enkeltfag på

VUC og HF i et par år.

Huad uille du bruge det til?
"Det var bare for at have noget at

give mig til. Jeg tænkte ikke på at

bruge det til noget bestemt.Jeg har

altid været vild med geografi. og en-
gelsk, og havde engelsk på højeste

niveau på efg. Men ellers lavede jeg
ikke så meget andet end, hvad jeg
lige kunne finde på og havde lyst till'

Satte du dig andre må[ da du opgau

at bliue reuisor?

"Nej, det gik lidt i stå for mig."
Huorfor?
"Nok fordi jeg boede hjemme,

og det kørte meget i samme trum-
merum. I åmilien har vi nok ment,
at vi havde nok, min lillebror og
j.9."

Var du tilfreds?

"Nej, det var også derfor, jeg til
sidst flyttede. Der skulle ske noget
andet.Jeg ville klare mig selv."

Huad har dine forældre haft af for-
uentninger til, huad du skulle?

"Ingenting, tror jeg. Min mor var

måske lidt gammeldags på det plan.

Hun havde fået at vide, hvor gamle

vi ca. blev, og hun tænkte ikke på, at

udviklingen gør nogle ting. Hun har
været meget så'n og så'n - og så

kørte hun efter det mØnster. FIun
troede ikke, at vi skulle blive så gam-
le. Sådan sagde man jo dengang."

Voksen og genert
Som 17-årig blevJensJørgen Knud-
sen rygopereret som 6n af de første
med Duchennes muskeldystrofi . Tre
år senere fik han en trakeostomi og
respirator - også som 6n afde første

med den diagnose. Når han i dag

tænker tilbage på de to begivenhe-
der, mener han ikke, at han var i
tvM, om han skulle sige ja eller nej

til behandlingerne. Sådan var det
bare, og han havde ti[id til lægerne.

Generelt har behandling og kontrol
fyldt meget i hverdagen - også for
meget nogle gange.

"Jeg var træt af det. Især $rsiur-
gerne. Det giorde bare pisseondt, når

de skulle strække ens ben, og jeg
blev sur på dem," siger Jens Jørgen
Knudsen, som stadig fir fysioterapi.
I dag opåtter han det dog noget an-
derledes.

"Det er værre, når man er barn.
Så tænker man ikke så logisk på det.

Man synes, det gør ondt, og så gider
man det ikke. Når man er voksen,
kan man bedre forstå det."

DaJensJørgen Knudsen var barn
og ung, deltog han i Muskelsvind-
fondens sommerlejre, på åmiliekur-
ser i Institut for Muskelsvind og i
forældregrupper sammen med fami-
lien, men da han blev voksen,

Af $ne W. Schelde

Foto: Jens Bach
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ebbede kontakten til andre med
muskelsvind ud. Kun nogle meget
fi, deriblandt selvfølgelig hans bror.
havde han forbindelse med. Enkelte
gange var han på ungdomskursus,
men han havde ikke rigtigt mod til
at være aktiv.
. "Jrghavde måske lyst, men turde

ikke.Jeg har nok ikke troet så meget
på mig selv," siger han.

Sådan har han det stadig nogle
gange. Han er ikke så udårende, som
han gerne vil være. FIan ser meget
til familien, er tit sammen med sin
bror og passer af og til sin sØsters

børn på fem og ti år. En aften om
ugen går han til madlavning for
unge mænd på aftenskole, mest for
at komme ud og møde andre, men
også med den bagtanke, at hans
mandlige hjælper vil have godt af
lidt inspiration i køkkenet. I biogra-
f.", på restaurant, til fodboldkamp
på stadion eller i byen en7ørdag aften
kommer han også ind imellem, men
alt for sjældent. I

'Jeg synes, det er for dårligt af
mig, at jeg ikke kan tage mig sam-
men.Jeg gør det for lidt, og det siger
jeg ikke, fordi andre synes det. Da jeg
var yngre, gjordejeg tit noget for at

få fred, men sådan er det ikke mere.

Men jeg ved ikke, hvorfor man
lægger sådan nogle bånd på sig selv."

Vil du gerne haue lauet det om?

"Nej ikke helt. Det er godt med
lidt rammer og nogle faste ting,
ellers turde jeg slet ikke. Men jeg
prØvq på det. Det tager bare tid.

Da jeg var lille, legede jeg altid
med klassekammerater, men da jeg
kom i teenagealderen, var det lidt
svært at holde åst i kammeraterne, ,

fordi de arbejdede efter skole og gik
til fester. Det begyndte de jo med
megetfør, jegfik hjælper, så jeg kom
ikke ret meget med. Det er d6r, det
gik galt."

Men da du fik hjælpere, kunne du

så ikke uære med igen?

'Jo nogei, men det var stadig
ikke helt det samme."

Venner vigtigere end kæreste

Jens Jørgen Knudsen mener, at han
generelt har et godt liv, men han
savner en omgangskreds, der ikke
kommer fra familien. Han kan godt
lide, at der sker noget omkring ham
og vil f.eks. gerne til fester, hvis der
er god plads, så han kan danse.

'Jeg har lige været til svende-
gilde, og der var mange søde piger,
som jeg var ude at danse med.Jeg
sad ikke stille i Gm minutter - kun
da jeg spiste. Det var ret hyggeligt."

Flirter du?
"Ja. Jeg har aldrig hafr så store

problemer med at komme i kontakt
med pigerne eller byde dem op. Især

de lidt ældre piger. De tØr lidt mere
end de helt unge."

Har du haft kærester?

"Jeghar prØvet at være forelsket
et par gange. Så er det gået galt, og
så gider man ikke alle de problemer.

Jeg skal heller ikke have en kæreste

for enhver pris. Der er jeg nok lidt
kræsen."

ForJens Jørgen Knudsen er en
omgangskreds vigtigere end en kæ-
reste. Eller måske det vigtigste på

længere sigt, mener han. At have et
netværk, så folk kommer til ham, og
han kan komme til dem,

Det arbejder han på, men det sker

ikke fra den ene dag til den anden,

erkender han. Så er et andet mål
mere konkret: Han vil have fat i bil-
letter til Rolling Stones koncerten i
København næste sommer.

'Jeg kan godt lide gamrnel rock-
musik. Og de d6r gamle mænd over
60 år, der står på scenen og rocker,
det er lidt vildt. Dem bliver jeg nødt
til at se," sigerJens Jørgen Knudsen.

Og endnu mere konkret er han
netop begyndt at spille kørestols-
fodbold med nogle andre unge
mænd med Duchennes muskeldy-
strofi. Et af resultaterne af det uge-
kursus for alle de "gamle" Duchen-
ne-drenge, der i dag er blevet voksne,
som Institut for Muskelsvind arran-
gerede i begyndelsen af september i
år. Her åndt han bl.a. sammen med
to fra Aalborg og hans lillebror, som
alle blev helt bidt af at spille fodbold.

'Jeg har kun prøvet det to gan-
ge, og nu skal vi allerede til turne-
ring. Og ikke for at prale, men min
lillebror og jeg er faktisk gode til
det. Det, synes jeg, er sjovt." r

"Jeg skal ikke have en
kæreste for enhver
pris. }er er jeg nok lidt
kræsen."
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EAMDA's nedtur er vendt
Årsm ødet i d etr eurolsæiske sawmensh.ftr ing af mu sk elsu,in tlorcar i s ati arcer
var i åy artdeiledes optiwistisk og-flemadskuent{e

Sloveniens hovedstad, Ljubljana,
dannede i år ramme om årsmødet i
Den europæiske sammenslutning af
muskelsvindorganisarioner, EAMDA.
Mødet blev afviklet i en meger po-
sitiv og fremadskuende ånd uden
den krisesnak og -stemning, der har
præget EAMDA de seneste par år.
Indtrykket var, at organisationen har
fået vendt udviklingen og fundet et
realistisk aktivitetsniveau efter flere
års nedtur.

Sidste års økonomisk begrundede
beslutning om at flytte sekretariatet
fra London til en billigere lokalitet
hos den maltesiske muskelsvindorga-
nisation er blevet ført vellykket ud i
livet, om end det har været en lang
proces. Flytningen har betydet klar-e,

økonorniske lorbedringer. De sene-
ste års.underskud i organisationen er
blevet vendt til et forventet overskud
i 2002, som delvist vil kunne bruges
til aktiviteter.

Med et velfungerende sekretariat
på Malta har EAMDAT bestyrelse
haft mulighed for at kigge fremad og
planlægge en række spændende
workshops med temaet "Live longer,
live better".

Den første workshop bliver aG
viklet allerede i december t ir påt

Malta og har titlen:"Duchenne: why
are the Dutch and the Danes living
past 40?". Id6en er athøre om og
undersøge "den nordiske model", og
blandt deltagerne forventes at ri/ære

både handicappede. læger, øvrige
behandlere og andre interesserede.

lJdover workshops har bestyrel-
sen prioriteret at bruge ressourcer på
at åbne EAMDA mod forskellige
europæiske paraplyorganisa rioner og
at sryrke EAMDAT rolle i forhold til
forskningssamarbej det ENMC (Eu-
ropean Neuromuscular Centre) for

at opnå, at EAMDA bliver mere
kendt og accepteret i videnskabelige
kredse.

Dilernrna
Selv orn økonomien er bedre, er et af
de store dilemmaer ifølge EAMDÅI
besryrelse stadig, at EAMDA misrer
(eller risikerer at miste) stærke og
veletablerede medlemnrer, som i sin
tid var med til ar starte EAMDA,
fordi de er utilfredse rned EAMDA's
position. Samtidig rnisrer man (eller
risikerer at rniste) organisationer, som
gerne vil være medlemrner, og som
kan drage fordele af EAMDA, men
ikke kan betale konringentet.

Årsmødet i Slovenien havde del-
tagelse afrepræsentanter fra 16 euro-
pæiske nationer: Irland, England, S1o-

venien, Jugoslavien, Malta, Tyr-kiet,
Schweiz, (Jngarn, Østrig, Norge,
Cypern, Bosnien-Hercegovina, Kro-
atien, Holland, Danmark og Mol-
dova. Det er en pæn ftemgang i for-
hold til sidste år, hvor årsmødet fore-
gik på Cypern med 13 medlems-
iande repræsenteret. Fra Muskel-
svindfonden deltog i år formand Jes
ErikJessen og underregnede.

Kun få aktive unge
Det europæiske ungdomsarbejde i
EYO (European Youth Organisa-
tion), der kort blev berøtt på mødet,
har desværre ikke kunnet fremvise
mange aktiviteter i de seneste par år.

Den maltesiske organisation arbejder
dog stadig pi at anangcrc en ung-
domslejr i sommeren 2003, hviiker,
jeg naturligvis håber, vil lykkedes.

Seneste EYO-ungdomslejr blev
afholdt 11997 i Dublin, men siden
har ingen organisationer påtaget sig
den ressourcekrævende opgave at
arrangere ungdomslejr.

Det sidste punkt på dagsordenen
til årsmødet var valg ril EAMDA's
tillidsposter, men idet Patricia
Melsom (Norge) var eneste nomi-
nerede til de to ledige poster som
vice-præsident (to-årige valgperio-
der), fik bestyrelsen mandat til at be-
sætte den ferde plads tløbet afåret.
Dermed kom den samlede besty-
relse til at bestå af;
' præsident Piraye Serdaroglu

(Tyrkiet)
' vicepræsident Patricia Melsom

(Norge)
' vicepræsident Boris Sustarsic

(Slovenien)
' vicepræsident Eliofotos Kakouli

(Cypern)
' generalsekretær Dennis Azzopardi
(Malta).

Rehabilitering på slovensk
Arsmødet, der blev arrangeret af den
slovenske muskelsvindsorganisation,
var et meget vellykket og velorgani-
seret arrangement, hvor værterne
gjorde deres yderste for at give gæs-
terne en god oplevelse.

udover selve årsrnødet bestod
alrxngementet aF et symposiunr
("Symposion on Biological and
Social Resources for the Advance-
ment of the Quality of LiG of
People with Neuromuscular Dis-
orders") med en række medicinsk
orienterede indlæg af doktorer og
professorer. Fokus var ihøj gtadret-
tet mod behandling og ultimativ kur
rnod sygdom og i mindre grad mod
sociale aspekter.

Lørdag eftermiddag blev vi kørt
ud til Adriaterhavskysren, hvor den
slovenske organisation har skabt et
rehabiliteringshospital. Her kan men-
nesker rned muskelsvind komme på
iængere- eller korterevarende be- >

Af Lars Lundsgoorclvig
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handlingsophold. Behandlingen fore-
går eksempelvis på vibratorseng,
med strømførende bukser (!) eller i
Adriaterhavet, idet de har bygget et

meget imponerende anlæg med ram-
per ned i vandet og bassiner med
havvand. På rehabiliteringshospitalet

arbejdes der meget med at doku-
mentere effekterne af behandlingen.

Næste årsmøde i EAMDA aflrol-
des på Malta i efteråret 2003, mens

lJngarn har meldt sig som vært for
årsmødet i2004.

Lars Lundsgaarduig er medlem af
Musl<ekuindfondens bestyrelse og for-
mandfor EYO. r

I sommeren 2003 afholder Muskel-
svindfonden fire sommerlejre for
børn og unge med muskelsvind.
Lejrene er for aldersgrupperne 8-9
år,1,0-1,1, ir,12-1,4 år og 15-17 ir.
Sommerlejrene afvikles over en uge

fra lørdag/ søndag til lørdag.
Muskelsvindfonden søger lejr-

ledere til alle fire lejre.Vi vil gerne
have to personer til at lede hver lejr,
og vi foretrækker et par (venner,
studiekammerater, kærester eller
lign.).Til alle lejre - og specielt til de

to lejre for aldersgruppen 12-17 ir
- vil vi være meget glade for ansØg-

ninge.r fra ledere med muskelsvind.
I hver sommerlejr deltager 25

børn / unge, og bruttotruppen består

desuden af 30 hjælpere, Muskelterer
og ledere.

Lejrledernes opgaver:
'At stå for forberedelse af lejren
'At forberede et alsidigt og herligt
program til lejrugen målrettet
aldersgruppen

'I samarbejde med medlemskon-
sulenterne at udarbejde politikker
og definere forventningerne i for-
hold til hjælpergruppen med det
formål at skabe et fælles udgangs-
punkt for lejren

'At forberedebørnene/de unge og
deres familier samt hjælperne på

lejren
'At sikre den praktiske gennem*

førelse aflejren
'At samarbejde med hjælpergrup-
pen under lejren

'At sikre en god kontakt til lejr-
stedet

At deltage i evaluering af lejren.

Løn:
10.000 kr. pr. leder, en bunke nyttige
erfaringer og en uge sammen med
25 dejlige børn eller unge og en

masse dygtige hjælpere og Muskel-
terer.

Krav:
I skal helst have arbejdet med børn
eller unge før, være gode til at

"styre" en stor blandet flok, have

masser af energi og gåpåmod, være i
besiddelse af en god situationsfor-
nemrrrelse og være indstillet på sam-

arbejdet med mange forskellige men-
nesker bide før og under lejrene.
Det er naturligvis et plus, at I er krea-
tive, har pædagogiske evner og or-
ganisationstalent. I skal være villige
til at arbejde hårdt og gerne ville
lære nyt - og bruge det!

Støtte:
Vil I {å fra medlemskonsulenterne,
tidligere lejrledere og via en detal-
jeret håndbog.

Huk I er interesseret, så send en A4-side

til Muskelsuind;fonden, Kongsuang Allå
23, 8000 Åthus C - Att.Jens Spanfeb

med en kort beskriuelse af jeres bagrund
og jer selu, og lwilken af lejrene I er in-
teresseret i. Alle ansøgere uil bliue kon-

taktet.

Ansøgningsfrkten ey 13. december 2002
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0m jeg så skql bæres op på scenen..
' llpitcn.ttr' t:r cl tntsik,:lsk .jordsk:r:{u.
;1råisåcLiyir t.dicrt:n 0Q 'st0ttn' rrtrkt:rctt' {-lcus Ffailuut'lrrgrlrJ.ryxrj?-t tLtlt.ttri.st

Ai Carstett lolhøLl

fofcr: *ils Rasenvokl

"Du skal ligc høre den her!"
Clar.rs lacJer cd'en glide ind i

maskinen. Et par hårdtarbejdende
guitarer sætter i eang ti1 e1t trlllg,
energisk rytme.

"Dct cr Mrrstlst'lr, sonr vi vlr'-
mecle op for fi'edag aften på Pitstop.
Et pissegoclt svensk band. Flinke $,rc,
sonr var helt necie på jor-den. Da
vores bassist "sprang" en streng under
vorcs s:et, lånte de os deres bas. De
syntes, vi spillede fecJt. llrøv lige og
hør! Det er rloget, der rykker!"

Dct er søndag rniddag i l{oiding.
Claus skjuler nleget gocJt, at det ikke
er dct mest velvalgte tidspunkt til et
intelvicrv. Epicentef har haft job
både fredae og lørclag, og når nran
spiller stoner lock, eår man altså ikke
lige hjenr bagefter.

'Jeg tror, cler-r blcv henad Gm i
tut. Der var vel ornkring 75 til kon,
certen, rllen steulnillgelt var fed, og
det er clet vigtigste."

"Indeni erjeq starligvæk 16 dr, r*er; tlet kan jo
ikke næ;1tes, at rnon bliver æklre, oq clet *tetl
fanrilie kLtrtrte gotil: blive aktuelt, hvis dt:n riqttge
dttkltetfe o;i. ,et et barc il<ke :i<et tni{nti.'

I{an man spille rock, når man har
muskelsvind? Claus Høilund kan, og
han har tænkt sig ar blive ved, også

selv om l-ian måske engang skal bæres

op på scenen. I cn alder af31 er han
fortsat mobil med diagrosen Becker:s

nr"rskelclystrofi. I halvdclen af sit liv
har Claus kenclt diagnosen, men det
var hårdt at fi clen stukkct ud af en
ny læge dengang i teenageårene.

Sig det!
'Jeg murecle nig incle med clet.Jeg
vi1le ikke fortæile folk, hvad der var
den ree1le årsag til de fysiske proble-
mcr, jeg havdc.Jeg påstocl, at jeg var
fhidct, men clen gik jo ikke i læng-
den. I clag kan jeg kun opfordre
andre muskelsvindlcre til at stå ved
cleres cliagnose og fortælle folk onr
clen.At fortie dct fører ingen stedcr
hen."

Clar.rs Høilr-rnd brøcl tavsheden,
cla han var på højskole. Det var efter
9. klasse, hanclelsskolc, efg, HH og en
speditørudclannelse, hvis a6lr"rtrring
uheldigvis faldt sammen med ind-
førclscn af EU's åbne nrarkecl. Claus
blev ar:bejclsløs et halvt års tid.

"Den dag, jcg tog p:i højskole,
havcle jeg besluttet at fortæ11e om
rnin mr-rskelsvind ti1 a1le, som spurg-
te. Dct åbnedc en hclt ny verden for
mig. Det blev fuldt accepterer, og
dcr kom cgcntligt ikke nogen r:eak-

tioner. Mine samle venner havde jo
nok gættet, hvordan det hang sam-
men. Det var, sonl om de sagde:
"Nå, nu snakker han onr det!" for-
tæller Clar-rs.

Allerede som 22-årig købte Claus

det nydelige lille parcclhr-rs i l{ol-
clings sycllige r-rdkant. Dels skulle han

have noset ved jorclen at bo i, clels

villc han hellere spare penge op vec'l

investcring i f,rst ejenclotn frenr for
at betalc leje. Han fir' cn snrttle ittva-
liditetsyclelse, sonr M uskelsvindfon-

clen f-ija1p hanr med at sØge, n1elr

ellers klarer Claus sig selv. En ren-
gøringshjælp giver huset en grundig
omgang hver 14. dag, og fbr'ældrene
hjæ1per mcd haven. Sammen med
sin far har Clar-is for nylig investeret
i en havetraktor til deling.

Claus har et godt fulcitids.1ob. Det
er lykkecles ham at bruge sin ud-
dannelse. Først blev det til fem år på

fi'agtcentralen i i(olding, efterfulgt af
to år i et nrøbeltransportfirrna.

"For tre år siclen fl6r,z jeg ansat

hos en af de vognmænd, jeg havde
blugt i transpor:tfirmact. I das har
jeg 23 lastbilcr r-rde at køre dagligt.

Jcg dirigerer dcm runc'lt og sørgcr
for, at dc har noget at kørc rned, og
jcg skafTer chaufTørafløsere ved syg-
dom. Dct foregår ait sammen ved
hjælp af telefon og corrputer og er
et spændende og afvekslcnde job,"
fortæller han.

Ny rnusik for "headbangere"
Men dct mest spænclende i Claus'liv
ei' oe bliver mr-rsikken. Sin første
guitar fik han sonr 1S-årig. Efter at
have klirrpret akkorcler hjemnre p:i
værelset i noglc år-åncJt Claus sam-
nten mcd arldre amatørmusikere.
Han har: gennem tiden spillet i trc-
fire bancls. Det startede med kopi-
nlurlre, og på et tidspunkt kom Claus

med i cn gnlppe, som udelukkende
spiliede nunlre af dc aniclikanske
grunge godåthcrs Pcarl J:rnr. Men
hereftcr: var tiden inde til at stå på

eguc ben.
I efteråret 2000 fhndt Epicenrer

samll1en i et lille øvelokaie i l{oi-
cling. J:rckie 'Jaxx" Petersen, sang,
Per B. Therkelsen, guitar:, Claus,,F1y',
Høilund, euitar og kor.sang, Claus
"Bonzo"Jacobsen, bas og Stephan
" Paris" Clreen, tlrolnnrer. Musikken
er "stoncr-rock", r-nåske bcclst be-
skrevet p:i engelsk ned clette pluk n"
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Claus Høilund - leaclguitoist med nuskeLsvind.

fra bandets usædvanligt flotte hjem-
meside - to af medlemmerne arbej-
der professionelt som web-designere

- (www. epicenterband. com) :

"Heavily distorted fuzzy guitarc,
low bass lines, power riffs, smash
drums, melodic songs and a lotta
drive".

'Jeg plejer at sige, at det skal
være headbanger-venligt. Det er ikke
metal, for det skal swinge, og man
skal kunne svinge hovedet til det.
Inspirationen er bands som Monster
Magnet, Kyuss, men også ældre nav-
ne som Black Sabbath. Hver især
høter vt meget forskellig musik, men
vi mødes omkring den hårde rock.
Helt personligt er det nok Twisted
Sister,AC/DC eller de svenske Hel-
lacoptors,jeg har lyttet mest til gen-
nem tiden," siger Claus.

Det tunge og det hurtige
Inspirationskilder er der nok af, men
musikken er Epicenters egen. Den
bliver bygget op over ri{Ii - figurer,
temaer - og mange af dem lokker

Claus ud af sin mahognibrune Gib-
son Les Paul.

"Vi finder på en masse riffs og
melodistumper og gemmer dem i
en værktøjskasse, hvorfra de bliver
hevet op og sat sammen. Selv om vi
er enige om den musikalske linie i
bandet, kan vi godt komme op at
toppes lidt over, hvordan numrene
skal køre. To af de andre vil gerne
trække tempoet ned, så det bliver
meget tungt. Jeg er mere til den
punkede lige-ud-ad-landevejen stil,"
tilstår Claus.

Skismaet bliver løst på salomo-
nisk vis ved at lade numre skifte
tempo undervejs. Selv en ballade -
sådan en har de skam også - som
"Sun Goddess" eksploderer til sidst.

"Det er en fed oplevelse at fr et
klap på skulderen efter en koncert
og vide, at al musikken er lavet af os

selv helt fra bunden. Det er en helt
anden fornemmelse end at have spil-
let covernumre.

I den senere tid har vi brugt al

energi på at forberede os på de to

optrædender her i weekenden, men
når vi mødes i øvelokalet i nrorgen,
kan vi næsten ikke vente med at få
komponeret nye sange. Der ligger så

mange numre og venter på at blive
pudset af," siger Claus.

Lige nu har Epicenter ti numre
på repertoiret, der rækker til en times
optræden. Gruppen har været ude at

spille tre gange i alt i år, hvoraf de to
var delvist selvarrangerede koncer-
ter. Stoner-rock på arnatørplan et
der ingen penge i.

"Vi må tage, hvad vi kan fi, og
mens coverbands raskvæk tjener 7-
10.000 kr. pr. job, får vi højst dæk-
ket transporten og nogle ø|.Det er
prisen for at lave sin egen musik,
men vil man frem, er det den eneste

vej," åstslår Claus.

Sceneshow er de andre
Guitarsoloer er omdrejningspunktet
i denne type rock. Dem deles Claus
pænt orre med sin medguitarist, og
på det seneste er han begyndt at
synge andenstemme, ivrigt opfordret >
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af gruppens forsanger. Sceneshowet

derimod overlader Claus ril de andre.

'Jeg kan af gode grunde ikke
springe rundt og være så vild, som

de kan, så jeg nøjes med at stå og

rykke lidt med hovedet. Det er hel-
ler ikke mig, der tager slæbet med

forstærkere og højttalere før ogefter
koncerten. Det må de andre klare,

men jeg kan så ti1 gengæld tage mig

af det administrative omkring job og

den slags."

Claus er aktiv på flere områder
omkring musikken. Dels'i forenin-
gen Musikere I Kolding, dels som

crew på Grøn Koncert. Det sidste

kom han ind i gennem et voksen-
gående kursus i Muskelsvindfonden.
Her mødte Claus sin navnebror
Klaus Rosenlund.

"FIan kom der i sin kørestol i
crew-jakke, og jeg kunne straks se,

at ham var der gangi.
"Du skal da med på Roskilde

Festival," sagde han.Jeg anede ikke,

at fonden havde boder derovre, men

siden har jeg været med både der og

på Grøn Koncert-turneen. Jeg skæn-

ker fadøL, smører sandwiches eller
andet, som man kan sidde ned til.
Og Klaus er blevet en af mine bed-
ste venner. F{an synes, det er fedt, at

en svindler spiller rock, og når han

hører os til koncert, er han med helt

oppe foran. Desværre kan hans $æl-
pere ikke helt klare mosten. De be-

svimede sidste gang!"
Huad syøes du om musikken til

Grøn Koncert?

"Den må godt være lidt hårdere.

Hvis de satte ACIDC på Plakaten,
skulle de nok få solgt nogle flere ø1.

Og der må være nogen, der sover i
den indsamlingsafdeling, for hvorfor
har de ikke tilbudt os at spille På
Grøn Spot? De kan nå det endnu!"
konstaterer Claus.

Den rigtige
Ja, for Epicenter har tænkt sig at

blive ved. Lige nu overvejer gruppen

at poste penge i Produktion af en

ordentlig demo-cd. Den første, der

blevet indspillet i et studie på Fyn,

"Jeg

spilLe

af pa
hårde rackband, der har en siddende

som vortegn."

er de ikke tilfredse med. Og
det engang bliver ti1 en rigtig
kontrakt, som den Mustasch

med EMI, ville det bare være

men. Foreløbig bryster

af,at et undergrundsblad i New
har anmeldt dem positivt.

31 ir ogrockmusiker med

tioner. Inkarneret ungkarl eller

En ung kvinde fik et

entreen, da intervieweren
op, men hun er "bare en god

forsikrer Claus.

"Indeni erjeg stadigvæk 1

men det kan jo ikke nægtes, at

bliver ældre, og det med
kunne godt blive aktuelt, hvis

rigtige dukkede op. Det er bare

sket endnu. Musikken holder j
i uanset hvad. Jeg kan jo
mine aggressioner ud ved at

fodbold og den slags, så jeg
trykke den af på scenen. Måske

ver vi en dag det første

rockband, der har en siddende

rist som vartegn."
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Nogle gsnge gider jeg ikke

Jeg går til fysioterapi tre gange om
ugen for at holde mine muskler ved
lige. Nogle gange gider jeg bare

ikke. Det bruger en masse af ens tid.

Jeg laver nogle øvelser med benene

og armene, og så bliver mine musk-
ler strukket ud. Det er da rart en-
gang imellem, når jeg er træt, for
bagefter føler jeg mig mere frisk,
som et "nyt menneske".

Men det kan tage ret meget tid,
for jeg bliver kørt derud med taxa.

Først skal jeg vente på taxaen, og
bagefter skaljeg vente på, at den skal

køre mig trjem. Nogle gange er de

lidt forsinket, og så kommer man se-

nere hjem end forventet. Jeg skal

også tænke på $'s'en, når jeg laver af-
taler med vennerne, og hvis jeg er
træt,kanjeg ikke bare tage hjem og
slappe af.

Engang imellern er rnine venner
med,for så kan vi være sammen lidt
længere tid. Det bliver også hygg.-
ligere, når de er der. Det bliver sjo*
vere, for man kan snakke med dem
og pjatte, mens man laver øvelser.

Det fylder egentlig ret meget af ens

liv.

Fys resten af livet
Jeg har gået til fysioterapi i rigtig
lang tid (selv hjemrne i Bosnien).Jeg
har tit tænkt på, om det nu er noget,
man skal gå til hele ens liv, og det er

det vel. Flvis man vil prøve at holde
det lidt ved lige. Men det er svært,

for musklerne.bliver ikke stærkere.

På et tidspunkt bliver det værre, men
det her gørvelbare, at det nogle gan-
ge går lidt langsornmere.

Jeg har spurgt nrin flisioterapeut,
hvad der vi1 ske, hvis jeg ikke lavede

Øvelserne og blev strukket ud. Hun
fortalte mig, at mine muskler ville
blive meget stranrnre. så jeg skulle
opereres. Hun sagde også, at det,jeg
kan nu, skal vedligehåldes, for hvis

jeg ikke gik til fys i lang tid, ville jeg
ikke kunne gøre nogle af de dng,jeg
kan i dag.

Jeg har da også kunnet mærke, at

det gør ondt, når jeg bliver strukket
ud, hvis jeg ikke har været til $rsio-
terapi i lang tid, f.eks. hvis jeg har
været syg.

Engang imellem går jeg også til
bandagisten eller bliver tjekket på

Rigshospitalet. Det plejer at tage

meget tid, da jeg bor langt væk fra
København.Jeg kan heller ikke tage

i skole den dag,ogdet er irriterende,
for når man kommer hjem, skal man
lave mange flere lektier, og så bliver
man rigtig træt. Men det er rart at

komme derud og få at vide, at alting
er i orden.

Lægen tog fejl
For halvanden år siden blevjeg ryg-
opereret. Min ryg er blevet rettet og
gjort stiv med nye knogler og skruer
rundt om rygsøjlen.

Jeg vidste godt lang tid før ope-
rationen, at jeg skulle opereres. Jeg
havde snakket med lægen, der skulle
operere mig, så jeg var godt forbe-
redt på det, der skulle ske. Men dagen

før operationen kom lægerne for at

kigge på min ryg. Den ene havde

lige været på ferie, og han sagde

pludselig, at jeg skulle opereres to
gange.Jeg blev vildt chokeret og be-
gyndte at græde. Så kiggede de lidt
på min ryg og på deres papir, og så

sagde han, at han havde taget fejl.
Bagefter da min mor og jeg

skulle ned med elevatoren, turde han

ikke køre med. Nu kan jeg da godt
se, at det var lidt sjovt, men den gang

var det ikke spor sjovt.

Men operationen gik rigtig godt.
Før jeg skulle opereres, fik jeg for-
klaret alt fra bedøvelsen, til nårjeg
vågnede. Det var ret fedt, for så er
man ligesom forberedt og ved, hvad

BØRN PÅ BANEN

\

\

det egentlig er, de laver. Selvfølgelig
var det ikke særlig fedt den første
uge efter operationen, hvorjeg kun
kunne se f ernsyn og glo på loftet,
men lige så snart mit nye korset blev
færdigt, og jeg kom op at sidde i min
kørestol, kunnejeg næsten ikke ven-
te med at komme hjem. Og det
gjorde jeg heldigvis også den salrune

d.g.
I april i år var jeg på hospitalet for

at få min ryg rØntgenfotograferet.
Lægerne skulle finde ud af, om jeg
skulle have mit korset af, eller om
jeg skulle beholde det lidt endnu.
Men det gik ikke så godt for dem!
Først sagde de, atjeg ikke skulle have

korsettet på mere, så var lægen allige-

vel ikke så sikker, for de kunne ikke
finde mine gamle røntgenfotogra-
fier. Så måtte jeg selv bestemme, og
så skulle jeg kun have det på engang

imellem.

Jeg blev lidt bange. Det føltes,
som om de ikke havde sryr på det,

og hvad skulle der nu ske? Til sidst

fandt han heldigvis ud af, atjeg ikke
skulle have det på længere. Fantas-

tisk, ikke? Sådan kan det åbenbart

sål

Belmndlireg-fylder egentliLq !et rvteg* i ens liv, tne?rcr Zerina Lel<ir

Af Zeina Lekic

Iilustrationi Sitten

Ventersen
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Verbale roser og kulørte ballon
Et uunduterlirqt certter,lød detJrø sundltedstriuister Lars Løkl<e Rnsrnrl'ssert,

da rehabilitcrir1qsparkt:n MarsalisbargCentret bley i r tdt,iet

Der var ingen røde snore, der skulle
klippes over. I stedet blev en stor flok
kulørte balloner sluppet løs i efter-
årsblæsten, da Rehabiliteringsparken
MarselisborgCentret i Århus ofEci-
elt blev indviet den 20. september.
For nedtællingen og afiendelsen af
ballonerne stod sundhedsminister
Lars Løkke Rasmussen, der i en
humoristisk tone kaldte det en ynd-
lingsbeskæftigelse for politikere -
både at {å lov at indvie og at sende

prøveballoner op!
I en mere alvorlig tone roste han

MarselisborgCentret for den fører-
trØje, centret har påtaget sig på teha-
biliteringsområdet, og han kaldte
centret for et eksempel, der bør have

national bevågenhed.
"Denne dag rækker ud over

Århus. Rehabilitering er et kompli-
ceret område, som er a(bængig af
mange på tværs af faggrupper og
sektorer. FIer er det glædeligt, at Mar-
selisborgCentret illustrerer, hvordan
det er muligt i praksis at samarbejde
om samme opgave til gavn for bru-
gerne," sagde Lars Løkke Rasmus-
sen, som mente, at Marselisborg-
Centret nred sit arbejde og sin op-
bygning har gjort sig vigtig og

Dr. 8rock,
udttykket

ekpert i bilLetteing, causerede over
re-ha-bilLettering.

uundværlig, når det drejer sig om
indsamling af viden og dokumenta-
tion på rehabiliteringsområdet.

"Dokumentation er vigtig og en

nødvendig forudsætning for at sælge

sig selv til politikerne. Når der skal

ske en politisk prioritering af res-

sourcerne - og det skal der, for res-
sourcerne slår aldrig til - så skal
politikerne have dokumentation for
at kunne træffe de rigtige beslutnin-
ger," sagde han.

MarselisborgCentret består i dag

af 16 privace og offentlige instituti-
oner og organisationer, og netop
samarbejdet mellem det private og
det offentlige fremhævede sund-
hedsministeren som værende helt i
ånd med regeringens ambitioner.

"Resultatet bliver bedst, når man-
ge trækker på samrne hammel," sagde

han og nævnte, at man ikke kan lov-
give om god rehabilitering. Den
gode rehabilitering skal komme
nedefra og vokse ud af åglig viden
og indsigt. Og her spiller Marselis-
borgCentret en vigtig rolle, mente
han.

Ekspert i billettering
Der var også kun rosende ord til
rehabiliteringsparken fra amtsborg-
mester i Århus, Johannes Flensted

Jensen, fra sygehusudvalgsformand
Carl Johan Rasmussen og forman-
den for Muskelsvindfonden. Jes Erik
Jessen. De talte om vidensdeling,
dynamiske miljøer, systematisk kom-
petenceudvikling, ligeværdighed,
brugerinddragllse og synergi-effekt.

Sidstnævnte var også et ord, som
Dr. Brock, alias muskelsvindler og
amatØrskuespiller Dan Brock, tog op
i sit mere underholdende indslag
ved indvielsen.

Dr. Brock, som i øvrigt var "eks-
pert i billettering", causerede bl.a.

"Vi har hårdt brug for l4orselisborgcentret, De apgover, centret har påtlget
sig, har regeringens fu{de opbokning," sogde sundheclsminister Lors Løkke
Rasmussen i sin tale, før han slap ballonerne fri.

over nøgleudtryk som rehabilitering
og synergi. Det sidste kaldte han
"noget med smæk i".

Ordet rehabilitering delte han op
i re-ha-billettering, hvor billettering
var det almindelig udtryk for at få en
billet, "re" antydede, at man skulle
tilbage til noget, altså en slags retur-
billet, mens "ha" var puttet ind i ordet
for at give det en positiv klang.

"At blive rehabiliteret skal netop
ikke være trist, men være noget
muntert og glad," sagde Dr. Brock,
som også kom ind på, at man i're-
billettering'skal huske at holde fast i
den enkelte, der skal'genbilletteres'.

"Ellers vil det jo være som at få
en forkert billet - f.eks. til en opera,
når man heliere vil til rock. Det dur
jo ikke," sagde Dr. Brock, og til-
føjede sin pointe med'rebilletterin-
gen':At det er vigtigt at vide, hvor
man vil hen med sin returbillet.

Af Jane W. Schetde

Foto: Jens HasselChiLi
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Af Rasmus Dahl

Illustrotion:

Bitten Venlersen

Der var vældig stille i lokalet, da

medlemskonsulent Jens Spanfelt var
færdig med sit oplæg om needlens-
grupper i Muskelsvindfonden, og det

lå i luften, at det var nu, man skulle
melde sig til en ny arbejdsgruppe.

"Vil I lave en gruppe eller hvad?"

spurgte han deltagerne på seminaret

for seniorer.
"Det har i hvert fald været så

positivt, at jeg gerne vil se jer alle

sammen igen, så jeg synes, vi skal

arbejde videre," svarede Inga Marie
Nielsen fra Thyholm efter yderligere
en stunds stilhed, og rigtig mange af
de øvrige deltagere nikkede sam-
tykkende.

,lEldre rned muskelsvind udgør
en stadig større del af brugerne i
Institut for Muskelsvind og afMus-
kelsvindfondens medlemsskare, men
trods flere forsigtige ansåtser har for-
eningen ikke en seniorpolitik eller
særlige aktiviteter for ældre. Det var
baggrunden for, at Institut for Mus-
kelsvind i oktober havde inviteret til
seminar for seniorer og pårørende på

Musholm.
Formålet var at give seniorerne

mulighed for at rlirøde ligestillede og
at give input til en fremtidig handi-
cappolitik for ældre. Instituttet havde

i denne forbindelse defineret en

senior som en person over 55 år.

Ikke mindre end 80 seniorer med
muskelsvind tilmeldte sig seminaret,

og det var så mange, at manvar nØdt
til at afholde det over to omgange.
Første serninar i oktober var for se-

niorer vest for Storebælt. Seniorerne
fra Østdanrnark mødes i december.

På det tidspunkt er seniorarbej-
det vest for Storebælt allerede i gang.

Jens Spanfelts opfordring blev fulgt,
og fire af seminardeltagerne meldte
sig til en arbejdsgruppe, der skal lave

aktiviteter for seniorerne og være

bindeled mellem gruppen af senio-
rer og Muskelsvindfondens sekre-
tariat.

Ind med sundhed
Det var den gamle garde, der var
kommet på seminar. Mange af del-
tagerne har været med i Muskel-
svindfonden siden pionerdagene i
7O'erne, og det var tydeligt, at de
nØd samværet med bekendte gen-
nem mange år. Man fornemrnede, at

uanset programmet skulle det nok
blive et godt seminar med en god
stemning.

Første programpunkt var "Livs-
kvalitet i den 3. alder," men det ville
radiodoktoren CarstenVagn-F{ansen

ikke tale om. Sammen med aftle-
lingsleder t ,F"ldre Sagen, Poul Datrl
Hede var han blevet indbudt som
oplægsholder for at inspirere semi-
nar-deltagerne.

'"lJd med livskvalitet og ind med
sundhed. Kun det enkelte menneske

kan vurdere sit livs kvalitet," sagde

Carsten Vagn-Hansen og citerede
professor Johannes Sløk: "Livskvali-
tet - det er noget forbandet slud-
der."

Sådan kom de næste to timer til
at stå i sundhedens tegn. I el hæs-

blæsende tempo og med iver og en-
gagement gav CarstenVagn-Hansen
sit bud på, hvad sundhed er, og hvor-
dan man bliver (ved med at være)

sund.
"Sundhed er at have det godt

med sin krop, sin sjæ1, sit sind, sine

omgivelser, sit miljø, sin familie og
sit arbejde," sagde han.

"Det er nødvendigt at tænke

bredt, når det drejer sig om sundhed.

Vi skal have det godt på trods af den
modgang, vi oplever. Alle oplever
modgang. Det skal vi være glade for,
for det er det, der gør os til menne-
sker."

M an ge af Carsten Vagn-Hansens

sundhedsråd var gamle kendinge,
som at lade være med at ryge,drikke
meget vand og spise fornuftigt, d.v.s.

groft, grønt og varieret. Det er også

sundt at bevæge sig og at bruge
krjernen. Andre af rådene vat at fr
masser af lys, huske at have berøring
rned og se det gode i andre, give
rum for sine følelser, smile og trække

vejret ordentligt.
Mere overraskende var det, da

CarstenVagn-Flansen sagde, at man
endelig ikke måtte gå til læge, hvis
man havde det dårligt. I hvert fald
ikke de første tre uger. FIos lægen får

man bare medicin, og medicin er gift,
mente han.I stedet skal man sætte sig

ned og tænke igennem, hvorfor man
har det dårligt og eventuelt tale med
en god ven om det. Har det ikke løst
problemet, kan man gå til lægen og
fortælle ham, hvad man har været
igennem, sagde han.

Seminarets deltagere modtog
Carsten Vagn-Flansens sundheds-
budskab med knusende ro og lod sig

ikke gribe af hans modstand mod
den etablerede lægeverden. Ingen
reagerede på provokationen om ikke
at gå tiJ læge, hvis man er dårlig. Et
langt liv med muskelsvind og et hav
af læger og andre behandlere må
have efterladt en sund skepsis hos

deltagerne. E{ter et par spørgsmål var

det slut, og pausen med kaffe ven-
tede.

"Man fir jo slet ikke tid til at

leve et godt liv, når man skal fø|ge

alle hans sundhedsråd," lød det fra en

deltager i pausen.

Helbredt som folkepensionist
"Vi plejer at sige, at I bliver helbredt
for jeres muskelsvind, når I bliver
folkepensionister," sagde Annemarie
Mikkelsen, der er socialrådgiver i
Institut for Muskelsvind. Sådan kan
man i hvert fald godt tolke den
sociale lovgivning, der lader de han-
dicapkompenserende ydelser bort-
falde, når førtidspensionisten bliver
folkepensionist.

Desværre er det jo noget sludder
og ydermere et stort problem for de
ældre med muskelsvind, der har
nøjagig de samme udgifter på grund
afderes handicap, før og efter de er
fyldt 65 år. Det vidnede flere af semi-
nar-deltagerne om: De havde mær-
ket det på deres egen økonomi; og
både Poul Dahl Hede fra ,Eldre
Sagen og udviklingschef i Muskel-
svindfondenJørgen Lenger kom ind
på den samme problemstilling.

"Politikerne siger, at de ikke kan
forskelsbehandle de ældre, der får
deres handicap, efter de er fyldt 65

år." (Underforstået: vi har ikke råd til
også at give dem handicaPkomPen-

serende ydelser.) "Det er økonomien,

der taler imod at lave om På det, så

det er en meget svær Politisk sag,"

sagdeJørgen Lenger'
"Politikerne har oPfundet be-

grebet "seniorpolitik" som værn mod

"ældrebyrden", som de stigende ud-

gifter til ældre kaldes. Men i virke-
ligheden er seniorpolitik en slags

omvendt diskrimination," sagde Poul
Dahl Hede, der hellere så et samfund

indrettet med ligeværdighed mellem
ældre og yngre.

Poui Dahl Hede lancerede ideen
om "alder" som noget funktionsbe-
stemt og ikke dikteret af et fødselsår.

"Hvorfor skal de, der kan, ikke
lave noget fornuftigt? Lad os hjælpe
hinanden og spare skattekronerne til
der, hvor der virkelig er behov for
det," sagde han.

"Måske kan man ved at gøre

o{Gntlige ydelser som folkepension
og hj emmehjælp indkomstalhængig
omfordele nogle af de offentlige kro-
ner, så alle får rimelige vilkår," sagde

han, men erkendte samtidig, at det i
dag ville vdre politisk selvmord at

foreslå noget sådant.

Boliger, pleje og social
deltagelse
Problemer med computeren, som-
merens ferie i campingvognen, der
selv kan køre på plads,børnebør-
nene og det nye sangkor var nogen
af samtaleemnerne, når der ikke var
punkter på seminarprogrammet. Det
var påfaldende, så lidt de sædvanlige
samtaleemner: invali debiler, hjælpe-
midler og dårlig sagsbehandlinC ryld-
te, når talen var fri. Muskelsvind og
hjælpen fra social- og sundhedssek-
toren var nok nærværende, nren det
centrale for deltagerne var de dag-
ligdags ting, der fylder meget i alle
menneskers liv. Men almindelige ting
er ikke i centrum, hvis man ikke har
ordentlige betingelser for at leve sit
1iv.

Ældrepolitik i Institut for Mus-
kelsvind og Muskelsvindfonden var

temaet for deltagernes gruppear-
bejde. Ud fra egne erfaringer ogØn-
sker skulle de diskutere, hvad der
skal til for at fi et godt liv som se-

nior. Det viste der sig at være stor
enighed om.

En god og egnet bolig til en pris,

der er til at betale, syntes alle, var en

forudsætning for en god senior-til-
værelse.

Den nødvendige pleje og om-
sorg og de rigtige hjælpemidler i
alderdomm6n er også vigtigt. De
seneste års blæst om hjenrmehjælpen
har ikke efterladt det indtryk, at man
som senior {år den hjælp, man har
brug for.

Gruppearbejdet viste også, at

deltagerne på seminaret havde et
ønske om at kunne blive ved med at

leve et aktivt og udadvendt socialt
liv, hvor det fortsat er muligt at gå i
teatret og biografen, besøge venner
og åmilie, gå på aftenskole og tage

på ferie. Mange forhold spiller ind
her: Der skal være transportmulig-
heder, tilgængelighed og mulighed
for at medbringe en ledsager, for at

det kan lade sig gøre.

Jørgen Lenger samlede gruppe-
diskussionerne op og konstaterede,

at selv om der var stor enighed om,
hvilke temaer der er vigtige i en æl-

drepolitik, så er det ikke det samme

som, at der kun er brug for 6n7øs-
ning.

"Hvad der er rigtigt for den ene,

er det ikke nødvendigvis for den
anden.Vi skal gå efter retten til at

kunne vælge selv," sagde han.

+.

Muskelkraft 7/2002 36 37 Musketkraft 7/2002



Læserindlæg:

Tb unge han.dicaytpede uil ska{.rc en, oy teaterforening

Brænder du for teater?

-Vil du være med til at lave debat-
skabende teater, af og for $'sisk han-
dicappede og ikke-handicappede?

-Vil du gennem teater formidle et

budskab om, at handicappede er
lige så forskellige, eller almindelige,
om man vil, som alle andre?

-Vil du gennem teater være med til
at bearbejde fordomme i forhold
til andre handicappede?

-Vil du være med til at bearbejde
fordomme i forhold til resten af
omverdenen?

Så vær med i skabelsen af en

revolutionerende ny teaterforening!
Det er en målsætning at lave

seriøst teater ved integration af$rsisk

handicappede og ikke-handicappe-
de. I modsætning til tidligere teater-
projekter, som har haft en social
b eskæftigelsesterapeutisk karakter,
satses der her på teater for teaters

skyld. Gennem opførelse af kendte

stykkel søger vi at vise, at et handi-
cap ikke er i vejen for at formidle en

given karakter, men l{ot kan bidrage

til en anderledes og mere nuanceret
skildring.

Vores mission er op$zldt, når pub-
likum oplever skuespilpræstationen,

frem for handicappetl
Teaterkompagniet har to mål-

grupper: \

1. I-Jdøvere, sdm søger en chance for
at prØve kræfter med seriøs, pro-
fessionelt udført teater inden for
deres specifikke felt.

2. Et bredt og varieret publikum af
både handicappede og ikke-han-
dicappede.

Organisationen er en non-profit
organisation.Æle indtægter, sponso-

rater mv. vil gå til daglig drift og en

kontinuerlig opsætning af nye fore-
stillinger.

En sekundær målsætning er at

sammensætte et repertoire af dels

"almindelige" teaterstykker, opsat af

fizsisk handicappede kunstnere, dels

srykker skrevet af mennesker med
handicap.Vi inviterer hermed tekst-
foråttere, koreografer og teater- og
scenefolk, som repræsenterer et bredt
spektrum af fysisk handicappede til
at komme med bidrag, ide6r, viden
og evner for teater.

Er din interesse blevet vakt, og

ønsker du at vide mere om denne
nye forening, så kontakt:

Søren Knudsen
Email: sknudsen@email.dk
Tlf.46 36 39 28

Mikkel H. Lund
Email: mhl@handi.dk
Tlf.39 76 3414

Økonomiske bidrag
Muskelsvindfonden har i det sene-

ste halve år modtaget en række bi-
drag fta fonde, legater, o{fentlige
puljer og private til støtte for for-
eningens arbejde. Nogle bidrag er

øremærket specifikke aktiviteter,
mens andre er generel støtte til Mus-
kelsvindfonden.

Højtestående oversigt dækker
perioden fra 1.6. april til 15. oktober
2002.Kun bidrag på 5.000 kr. og
derover er medtaget.

Alex Hilmar Hansen og Hustru Gerdas Fond

Brandvæsnets Idrætsforeni n g

Danske Fysioterapeuters Forskningsfond

Danske Fysioterapeuters J-ubi[æumsfond

Detoitte & Touche

Dir. J. P. Lund og hustrus Fond (Lund/Bugge Fonden)

Dronning Margrethe og Prins Henriks Fond

E[[en Hørup's Fond

Enid Ingemanns Fond

FamiUen Hede Nie[sens Fond

Jascha-Fonden

Konsu[, grosserer 0svald Christensens Mindefond, Vejte

Ministeriet for Videnskab. Teknotogi og UdvikLing

Mølterens Fond

Nordea Danmark Fonden

Tryg i Danmark

Tømmerhandler Johannes Fogs Fond

Vi[[e Heises Legat

Aage og Johanne Louis-Hansens Fond

130.000

10.000

15.000

7.000

33.900

14.000

10.000

5.000

50.000

10.000

68.000

5.000

121.700

25.000

25.000

300.000

25.000

20.100

297.840
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Aktivitetskalenderen

FORENINGSIN FORl\4ATION

Brickless Centre - Skejby Sygehus og MarselisborgCentret

l.ldvikLingscentret hotder seninar om skoLioser og nordisk referenceprogram

Sektionschef- og musketter-møde - Mushotm Bugt Feriecenter

Årets aktiviteter ved koncerter, på kurser, Iandsmøde m'v' evoLueres'
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15.-16. november

15.-17. november

ls.november,RomeoogJutie'.Crazykomikpåhjut-Geelsgårdskolen,V'irum
Ako s ku -p roj ektets d e Lta g ern e s p i LLer teater'

20. november 'Romeo og Jutie" Crazykomik på hjut - Søndersøhjemniet' f4aribo

Akasku-projektets deltogerne spitLer teater'

20. november Medarbejderråd i Musketsvindfonden - Århus

"Hjætpere: Ansvar og ro[[er" - Rødovregård, Rødovre

Københavns lokaLgruppe holder tenadag for oLle medLemmer på SjætLand
23. november

3. december Fæltes juteafstutning - MarselisborgCentret

ALS gruPPerne JYLLand/ FYn'

4.-5. december

5. december

6.-7. december

9.-10. december

13. december

Diagnosekursus - Mushotm Bugt Feriecenter

IfM* anangerer to-dages kursus for voksne med diagnosen spinat musketatrofi'

Bestyretsesmøde i Musketsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter

Diagnosekursus - MushoLm Bugt Feriecenter

IfM* arrangerer to-dages kursus for børn med diagnosen spinal muskeLatrofi og deres familie'

Seminar - Musholm Bugt Feriecenter

IfM* hoider seminar for seniorer og pårørende i Østdannork'

Medarbejderråd i Musketsvindfonden - Mushotm Bugt Feriecenter

* ifM - Institut for MuskeLsvind

Sæt atterede nu kryds i katenderen:

24.-25. naj 2003 - Musketsvindfondens [andsmøde på Mushotm Bugt Feriecenter'

a
f[,l MUSKELSVINDFONDEN:

Musketsvindfonden er en medlemsforening,

der har som- mdl 0t forbedre viLkdrene for fotk
med muskelsvind. Det sker gennen rådgiv'

nino. onlvsninq, støtte til foskning og ved at

arb-iide konkret og politisk for ot forbedre
behåndtinqsmutighederne for de cirko 3'000

danskere, der har en muskelsvindsygdom'
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Kongsvang Alld 23, 8000 Århus C

Ttf.: 89a8 2222, fax: 8948 2212
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Giro 901 1114

I N STII UT FOR M USKELSW N D :

Århus

Kongsvang AItd 23, 8000 Århus C

Ttf.: 8948 2222, Jax: 8948 2238
instvest@Post1.teLe dk

København

Bernstorffsvej 20, 2900 HelleruP

Tlf.: 3962 2205, Jox: 3962 2287
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HJEMMESIDE:

ww w. m u s ke bvi n dfo n d e n. d k

Muskelkraft 7/?002 iee



ostbesØrget blad. 8245 ARC

\q,
t\
-r\
5

\

a,
+(
\

s+r(a

.oF
l)ct horer ti1 sjæltlenl-rerlcrl)c. ilt cr)

r r r ir rr'tcI k.rstt'r' .lr1tl,'ttt,rt ict .11-.1g 01-

trrler fl'.r h-jcltct. Nrlcrr cict giorcie

socralnrinistcr Hcllrirrttc K.jir:r'. tli
htrn t:ritc veri :tlsnii'rrlet i Forcrtitrgcrr

.ri Socirlche fcr':
"l )t't . r' krrlttllrt't lr:rq ir;1 111j{.

hvor stot't L.t pl'(lblcnt dct L'r. itt nvc

lovc tilsvnt:l:r.lertrlc tirrsvintiet' op i
.lcrr bl;r iritt. Noglc k,.rtttrtitttrtr er

vr'let'st tirdsiæb.:tttlc. f-.eks. rt:ir dct
gi.-. I cl el k \':rli t r'tsstir lr ria rrl c r i rt I tirc -
ple-j t'u. bo ti lbLrtl ti I hri u tii c rr1.rp etlc os

h:r n tlterirtc lt I l,.arrn.-s,iqct'." s.r gtlc

s()r:i.rh li 1ll i\tcrill.
Hen.lcr br;unfl-i oq s:trtlt-lc: r'cl-

kornrtc irtltrrlelsel r.unrllcr Iigc rrrd i
c c I )trlr nr rr i i.l c rc tbr^skelliet',-i.'batter.

l)ct er ttrr't'c ctrti to rrr siclett. rit

\Llgc1) onr rlc nranqlcncle bortitrlig-
l-rcclcr til trugc konr ircrrt. ])crr vaktt-

trlturlrgt nok \lof ttpilr:trk:Ortthecl
[.lan.1t Folkt'tingcts Frrl'tier. og .lcr'

gik irktisk ikkc rct lans tirl. lør clc

:ifirrtte pcngc ti1 lr lost' problcnlct.
()q s;r karr vi jo il:rrligt firrlatrgt' titct'e

rri Folkctinqct.
1V1cn ;.roblenrct c-r bat'e. rt rlct er

korrrnrur.it'rnc. der iklrl leilc løsnin
qcn ucl r livct. ()g clcr cr' :r:rlrg urlt
ikke :kc't rct nrcqet i dcn titl. sclr. ottr

rlet rla cllcrs Lrurcle vlcrc trcnrl trok.

r)ilr st"iten -,ka/li'r pengcttc. oq kotn
l)rullcrnc blot skrrl lrn.rgc tic'trt.

()q s;r t'r tlct. :tt socialtrtitristcrcrt

blivcl irntcrc'r. l)cr ibrstrrr -icq qotlt.

tcir .iet gr.l' r'i lrnclrc narr.trligvis ogs:r.

N4cn rlernr.'t1 rattttttct' httn ogsa dr-

|r'ktc inti i .lc[.:iftcn ot11 :llllterl)f\ og

konrniunclncs ti-t'rntid.

M;rn karr tlrrkutcrc i clct r,rcrrtlc

liqe . orn ;lllltr'r'11c sk.rl rrccli:tgg.'s. o{
koilrrrrurtt|rtc gorc\ -ct(4rrc. cllcr olli
kornrnunerrrc skril rrct'ilitgge\. ill)r-
tcrlle qc)rr'\ rrintlr.'. t'ru opqavc'r i1t't

tds over til st:rtert.

lVlen i hurrcl oq glund l.rrrrrilcr'

clet hele onr. ilt dcr ct- rroele op-tq:t-

vcr. clel skal lcascs. Hvis tlc tkke bh-
ver 1o:t. 1ri;r \\,sicnict iaves ottt l-ra

tlen t'ne cller.lcrt lnricn rtrarlc. I clctr

lblbrnd.'lsc rrr lict :li tttitttlrc bt'tt'ci-
rriris. hvr.l ur.in k:tltlel rlc crthcdcr.

tier ncdl'r'qgcs" oq tictrt. dcr bcstrtr.

\''i tiutges isen o.g iccn I ct sprl.

irvor ricrr cnc otientiigc rtn,ncLghetl

he'nYiscI lil clc'n :tnrlcn. sOtri hetti'i-
sl' tr1 tlcn tt'edj.'. sortr l-rcnr-iscr til
tlcn trlrslc. t)g slrtlatr el st'rtttrt ttt.-,tl
liclc trc r-iivc:tuer - st:lt. illttt tlq kctitt-

nrLilr!- t'r alrcnh'st sortt rk:tlrt til .lell
rirtsvarstbrflr'gtieclse . l)et t.tler tbr. rt
i hvcrt likl clct cric rtivc;ru skrl r'.tk.
nar urig.tngsl'rttnkte t nr;l \;lL'rc. irt op-
sir\'('r'lr( .k,rl i,'tc.. N,ti,tr:riF .t'ttl
sricialnrini-stcren l:!-cgcr op til.

13ornttliqhetler til tlt)gc 1llcltl1c-

skcr nretl ct harttlic:rpr e r i rlcn titr-
birrdelse l.:trc lrt eksenrpcl pir. lt g()clc

politiske intennoncr ikkc bln,cl iiilgt.

At tlcrt clrrvr.-rrc strdrq ikkc e l crr

selr-folgc. :rl 1il:ln h;ir rct til oe tå1'

h-1:rlp tri iit lcvc e t liv pa cunc bctirr-
gcisci. sclr- ()lll rll.ur Iral ct halrtlic.rit.

I hvelt t;rltl kr",t'r'cr .ict. .tl trr.rri

bar rnritl ciq klrtttr-r til rrt:1as. l)ct
h:n'.ic Loui-'c li-je'ldscrr. oq dt-dbr har

vi tictop tikiclt hericic fulttsk.'lsvintl

tirniicrrr h:r nrlic.rpprir.
Nl;rngc .indrc brvdcr sig ikkc rrnr

oq h;ir ikkc krrttcl til rrl t.iqc- k:tnr

!rcll op tnorl et \),stcttt. dct' I'irkc'r
ovcn ltk'lr'rttlc oq uiq.-trn erlrtræltgc -
liet. oq s:t kottttricr ll)ilil 1i1L'gct l)clnt
til kolt. l)et cr lricrl :urdrc oltl cl.-

svagc. tlet' isi.-r' tabcr pir dc tix'r'ikirrt-
g('1. \l('l' ()l)\t,ti' tllldL l vt'i. i'r \tLIllLt\

snirklc.le og ttt'unsaqeliqc rrqc. I)et
k:rn vi riattrrligvis ikkc lcvc tnt't1.

])ct rtrrr r-:t'rc s;ttlan. ltt hvis rtratt

har .'n lt't. s:t inr ttiati .lctr oqta. ttg tla

ikk-'rrrirrtlst lrvi. ll)arr r't i t'tt 'ittt;r
ti<t1. [r,9r- lrap ikkc karr _.las firr strr

eqL'lt silg.

lkkc :rllc rrrcnn.'ske r cr crrr. irel-
l,:r- ikkc seh' ont rttan har cn tiink-
tionrnr'dsat ttc'lsc. Nit'rl rf ttell til iil
l-ettt:nture ovcr- sil c:ge t liv oq t^. cks.

-.ch' r'æ1qc cn Lroligtvpc blanclt flerc

nrr.ritqh.'d,-'r: llril vlr..rc t:trs fitr :rllc, Ftir

,ltt.t ltetrrl\ r't.lf {l tttrdptttl.ip1.t'1 11.

i tl:rrrsk lran.lic:r;'1-olrtik. et dcr sk,rl

sk.rbcs ligc nnrlislreder. oq rlt rict cr]

k.'ltc rnctineskc nrccl c-t hantlicep sk:rl

h,ivc nrrrlighccl |rr ,rt lcvc sit liv s.r

t:r't p'r:i rlct "ntlrrttalc" srltlt llil-titgt.

I)ct cr oFrillllll trr]Itd('. :lt to s:t

strr:r'kc clattiet' sotrt Hc'riricrte K-j:cr

og l.ouisc Iijcldscrr tl'tr hvct' tlcre-s

r.rrlqa ngsptrn kr tt'r r ltr kkc r nu trtlcn c'r1.r

og uivc Lrcltrvk ibr tler r's itrr.lcrstc

svnspr.rrtkter uricn t:rktiskc ht'trsvtt

tr1. hvcnr dc tilticidiqvis rtt:rttc kottt

rilf til ill trrt'tic clvcL trt'r'rllc.

,


