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SPll]ISllRSTøITE I PASSE]IDE DllSEB
Det er påtræn8ende, at vi i de humanitære organisarioner gør os

overvejelser om fordele og ulemper ved at samarbejde.med sponsorer,
skriver Evald Krog. Han forudser et tæt samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden og medicinalindustrien inden for genterapien.

KllRT IIYT

Tilskud til sondemad. Institut-Øst flyrtet. 95 ansØgere til direktørstillingen.

MUSH(ITM IIGE IIU
Forsinket åbning. Receptionist og sericemadd ansat.

OKOI{(IMIEII SIABITISEREI I DSI

Men en langsigtet løsning er endnu ikke fundet.

ilÅR sJÆLE ÅInrR
Til ,forestilling i
Michael Kviums

Circus Humønas.

MARYS HISIORIE
Klage fra en bitter patient.

- UI SAUIIEIIE ElI EKSPEBT .

Et forældrepar fortæller om deres boligændringssag. ^

27 .MEDARBEJDERT'|E I MUSKE|SUHDF0ilDEIt

t')) MEITES MllRATE
Direktør Mette Bock
gør regnebrættet op.

4T OM TIIIT ER OEI STUI
\t har talt med filminstruktøren Helle ToftJensen om hendes personlige
baggrund for aclave'filmen "Om lidt er det slur", der handler om ALS-
patienter og deres familie.

4/ FART, TI]IIER llc FIIIT I(AMMERATSI(AB
Serien om idræt og muskelsvind handler denne gang om el-hockey. Vi ser

også på ha5rdic4ppede i skolens idrætsundervisning.

lIOTITSEB

Lejrledere søges. Nye ansatte. Dokumentarfi lm.
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Dilfr*[*Hdr#;;
om fordele og ulemper ved at samar-
bejde med sponsorer. En række kon-
krete situationer har allerede været
debatteret i pressen, og flere vil uwivl-
somt komme til.

Der er ingen wivl om, at et samar-
bejde med en humanitær organisation
efterhånden er attraktivt for private
virksomheder, idet de herved opnår en
flot profil. Flere og flere forbrugere
lægger vægt på den slags. Vi står med
andre ord ikke bare med hatten i
hånden, men har en kommerciel værdi
for erhvervslivet. Der er for så vidt hel-
ler ikke noget betænkeligt i at hjælpe
virksomheder med at forbedre deres
profil. Måske lige med undtagelse af
enkelte virksomheder og enkelte pro-
dukter, man ikke har lyst til at identifi-
cere sig med, men i praksis giver den
slags sig selv.

Mere problematisk bliver det, når
den humanitære organisation og virk-
somheden også har en faglig berørings-
flade. For nylig har pressen beskrevet
en situation, hvor Osteopqrosefore-
ningen indgik et samarbejde med et
medicinalfirma, der forventede fore-
ningens medvirken nl at øge firmaets

salg af produkter til gengæld for den
økonomiske stØtte. Vel at mærke til en
langt bredere målgruppeq end forenin-
gen tilsyneladende selv fandt fagligt
belæg for.

Muskelsvindfonden har i mange år
haft et godt samarbejde med bl.a. Tir-
borg, der indebærer, at Tuborg får en
profil i forbindelse med vore koncerter.
\Æ har aldrig fundet dette samarbejde
problematisk, dels fordi Tuborg aldrig
har forsøgt at påvirke vore holdningeq
og dels fordi samarbejdet indgår som
en naturlig del af vor koncertyirlsom-
hed. Der er nu en gang en sammen-
hæng mellem øl og hornmusik. Men
hvis Tuborg forsøgte at få os til at sige,
at øl hjælper på muskelsvind, ville sagen

onægtelig stille sig anderledes.

Men den vanskelige stillingtagen kan
ligge lige foran os. Efterhånden som
genterapien udvikles, vil medicinalfir-
maer se en naturlig interesse i at sam-
arbejde med os, både i en forsøgsfase
og i en behandlingsfase.

Kontakt til potentielle brugere vil
blive en nø-dvendighqd for, at en be-
handling kan udvikles. Der vil umid-
delbart være en fælles interesse mellem
m edicinalfi rmaet og Muskelsvindfon-
den. Firmaet skal naturligvis også være

mere end velkomment til at sende en
check - ja, hvad er vel mere rimeligt,
da deres fortjerieste på et nyt prodirkt
netop skyldes, at nogle mennesker har
muskelsvind?

Hvor går grænsen?

M6n spørgsmålet er - for os som for
andre grupper - hvor går grænsen? Og
hvordan sikrer vi os, at vi ikke prosti-
tuerer os ved at anbefale produker, før
vi tror på dem - eller som yi slet ikke
tror på? Hvad hvis deres bidrag bliver
så stort, at detvil fåvidtgående konse-

kvenser for foreningen, hvis vi mister
det?

Jeg misunder ikke de foreninger, der
allerede har været nødt til at gØre sig
disse overvejelseE og det vil være for
le*øbt at sige, at sådan er vi ikke, for
principper har det med at yære mest
indlysende; så længe de ikke koster
noget.

Og faktisk har vi i stigende grad en
interesse i at samarbejde med medici-
nalindustrien, for der er allerede fuld
gang i den forskning, der på et tids-
punkt vil få betydning for folk med
muskelsvind. Vi har en indlysende in-
teresse i at påvirke forskningen i den
retning, som vore medlemmer har
gavn af, men ikke mindst har vi en in--
teresse i at formulere de etiske og me-
dicinske krav, der må stilles til kom-
mende forsøgog behandling. Sådanne 

'
krav skal dels lede forskningen i den
iigtrge refiring, og dels fungere, som en
"facidistel' til senere b*g.

Jeg tror, at netop Muskelsvindfon-
den vil være i stand til at etablere et
problemløst samarbejde med selv det
mest nærtstående medicinalfirma. Det
gør jeg af den grund, at yi er en bru-
gerstyret forening, og det er vores
medlemmer, der i givet fald bliver
udiat for forsøg eller behandling. Vi
ville aldrig kunne anbefale hvad som
helst, og hvis vi alligevel fandt på det,

ville det være uden nogen som helst be-
tydning for firmaets omsætning, for
vore medlemmer ville tænke selv. Ikke
mindst hvis vi på forhånd havde for-
muleret vore Lrav til os selv og fremti-
den.'

Her ligger en opgave, vi snart skal i
gang med at løse.
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T slrud til sondemad
En ændring øf sygesikringsloT)en er lige på trøppe' ne

iI
AF JøRGEN LENGER

Sundhedsministeren foreslår, at der
fremover skal kunne ydes et tilskud på
60 procent af udgiften til sondemad til
bl.a. personer med Amyotrofisk Late-
ral Sklerose. Hidtil har tilskud kun kun-
net gives efter en trangsvurdering, og
det vil sige, at nogle har hrnnet risikere
store udgifter til den dyre sondemad.

Meningen med at give- et tilskud på
60 procent er, at sondemaden helt eller
delvist træder i stedet for eksisterende
udgifter til kost, som man selv skulle
have betalt. Man har r,urderet, at mer-
udgiften ved brug af sondemad, svarer

til 60 procent. Institut for Muskelsvind
vurderer, at det lyder passende. Nogle
vil nok få en smule underskud, og nogle
vil nok få en smule overskud på ord-
ningen; men i alt væsendigt er der tale
om en tilfredsstillende løsning på pro-
blemet. Den manglende millimeter-
retfærdighed er prisen for at undgå en
mere byrokratisk ordning.

De, der hidtil efter andre regler har
kunnet opnå et større tilskud end 60
procent, bevarer denne mulighed.

F.neste problem synes at være, at
Sundhedsministeriet ikke mener at

kunne få øje på en metode til at undgå,
at brugerne skal foretage store udlæg
ved køb af sondemad og først bagefter
få udlægget refunderet.

Ganske vist er dette kun en skøn-
hedsplet, men det virker alligevel lidt
provokerende, at et ministerium ikke
mener at kunne løse et så enkelt pro-
blem, og Muskelsvindfonden vil derfor
rejse dette over forfolketingets sund-
hedsudvalg, hvor lovforslaget skal be-
handles.

Den nye tilskudsordning træder i
kraft l. april 1998.

95 uille uære direklør
Når dette blad udkommer, er det for-
mentlig afgjort, hvem der bliver Mus-
kelsvindfondens nye direktør. Ifølge
den plan, som Muskelsvindfondens be-
styrelse har lagt for ansættelsesforløbet,
og som i skrivende stund tyder på at
holde, skal bestyrelsen tage endelig stil-
ling på et ekstraordinærtmøde den 18.

december.

Opgaven har ikl<e været let. Interes-
sen for at blive direktør i Muskelsvind-
fonden har været stor. Da ansøgnings-
fristen udløb den 10. november, havde
ikke færre end 95 søgt stillingen. Blandt

de mange kvalificerede ansøgere ud-
valgte ansættelsesudvalget syv, som blev
indkaldt til samtale i slutningen af no-
vember. Et par ansØgere gik videre til
anden runde, som omfatter såvel sam-
tale som personligheds- og kvalifika-
tionstest hos konsulentfirmaet Kjaer &
Kjerulf. Dette havde endnu ikke fun-
det sted, da Muskelkraft gik i trykken.

I ansættelsesudvalget har man lagt
vægtpå,, at den ny dkektør til, som der
står i annoncen, "denne vidtfavnende
organisation" er både humoristisk og
har en humanistisk tilgang til tingene.

Persohen skal være visionær og inspi-
rerende med evne til at skabe overblik,
have erfaring i ledelse, økonomi, stra-
tegi og organisationsudvikling, være
god til at kommunikere internt og efts-

ternt, være fleksibel og desuden have
evne til at lytte samt vilje og format til
atffæffe beslutninger. Endelig skal per-
sonen have indsigt i samfundsmæssige
forhold af betydning for Muskelsvind-
fondens aktiviteter.

I det kommende nummer af Muskel-
kraft regner vi med at kunne præsen-

tere Muskelsvindfondens nye direktør.

lnstitut øsl el llyltet
Sankt Lukas Stiftelsen i Hellerup er
blevet nyt domicil for Institut for Mus.
kelsvind - østafdeling. Afdelingen, som
siden 1990 har holdt til i Brøndby,
flyttede den 10. december til de nye
lokaler i det tidligere hospital og har
dermed ikke kun fået ny adresse og
telefonnummer, men også mere plads
og nye muligheder.

Arsagen til flytningen var, at Køben-
havns Amt, som ejer bygningen i
Brøndby, ønskede at bruge lokalerne
til distriktspsykiatrien. Instituttets lej e-
mål blev opsagt, og man skulle finde

nye lokaler. Dermed kom Sankt T,ukas

Stiftelsen på banen, som siden luknin-
gen af dele af det gamle hospital, har
været lejet ud til forskellige humani-
tære og lægelige formål.

Lejeaftalen kom på plads med Sankt
Lukas Søstrene, og instituttets ni med-
arbejdere i øst kunne rykke ind på første
sal i en af bygningerne og samtidig ud-
vide deres arcal fra 130 til 350 kvadrat-
meter. Etagen er primært indrettet med
kontorer, men vil også komme til at
rumme Lrndersøgelsesværelse, samtdle-
rum og et stort mødelokale.

De mange ekstra kvadratrneter giver
desuden mulighed for, at medlems-
grupper i Muskelsvindfonden kan holde
møder i både dag- og aftentimer, og at
medlemmer på sigt kan få en kontor-
arbejdsplads til at planlægge medlems-
aktiviteter m.m.

Institut for Muskelsvinds nye adresse

er: Bernstorffsvej 20, 2900 Hellerup.
Tlf. 3962 2205. Fax. 3962 2287 . Insn-
tuttets træffetider er uændret; det vil
sige mandag - torsdag kl. 9-15 og fre-
dag kl. 9-11, hvor konsulenterne sam-
tidig har fast telefontid.
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Abningen al letieGenttel udsat De skal atheide på Musholm

Allerede nut. ev' der" stor interesse for øt bruge feriecentret Receptionist og semticernønd ønsøt på feriecenu,et frø 1. jønuør

AF JANE W. SCHETDE

Markedsføringen af Musholm
Bugt Feriecenter er beglmdt: Et
naturskønt og attraktivt ferie-
sted kun et stenkast fra stranden
og centralt placeret tæt ved den
nye Storebæltsbio.

U ;?x:;*#i:?*1*frx
Musholm Bugt Feriecenter ikke blev
afleveret til Muskelsvindfonden den 2 1.

november som lovet. Overtagelsen af
centret er derfor udsat til den 15. ja-
nuar, hvor alle ferieboliger vil være klar
til brug. Fælleshuset vil våre færdigt
senest 1. februar.

For udlejningen betyder det, at ferie-
boligerne først kan udlejes fra 1. feb-
ruar i stedet for 1. januar som oprin-
deligt planlagt.

"Det er selvfølgelig ærgerligt med
forsinkelsen," siger projektleder Jbrben
Holm, men han glæder sig så i stedet
over, at udlejningen af feriecenret for
1998 allerede tegner godt.

Efter udsendelsen af brochuren og
omtalen i sidste nummer af Muskel-
kraft har der været stor interesse og
mange forespørgsler på feriecentret, og
et kig på bookingkalenderen viser, at

næsten alle weekender i lavsæsonen i
foråret og efteråret'98 er udlejet til
kursus- og weekendophold for Institut
for Mrrskelsvind og medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden. De første bookin-
ger af ferieophold i sommerferien er
også kommet.

Markedsføringen af det nye ferie-
center begynder for alvor i begyndel-
sen afdet nye år, når centret åbneq og
de to nye medarbejdere er på plads til
attage imod gæsterne.

Telefonnummeret til feriecentret,
som allerede nu kan benyttes til book-
ing m.m., er 70 13 77 00.

Kunst i badeværelset

Også på et andet område har der været
stor interesse for det nye feriecenter.
Statens Kunstfond har sagt ja tll at fr-
nansiere 75oÅ af udgifterne til et ud-
smykningsprojekt på feriecentret. Pro-
lektet drejer sig om at få en gruppe
unge, nyrddannede kunstnere til at ud-

smykke hvert af de
16 badetårne ind-
vendigt. Kunstfon-
den har sat beløbs-
rarrunen til projektet
til ca. tre mio. kro-
ner, og det vil sige,

at Muskelsvindfon-
den skal finde spon-
sorer og andre bi-
dragydere til de

ca. 750.000 kr., der
mangler, før projek-,
tet kan blive en rea-
litet.

MUSHOLIVI
lige nu

f, ktiue, udadvendte, med mange-

ll u*T::i:ff1;fi',ilt*;
Korsør. Der er mange fællesnævnere
for de to medarbejdere, der pr. 1. ja-
nuar er ansat på Musholm Bugt Ferie-
center. På papiret blot en receptionist
og en servicemand, men som de ene-
ste fastansatte på feriecentret bliver
deres opgaver mange og varierede. Og
endnu en fællesnævner: De glæder sig

begge til at begynde i deres.nye jobs,

som formendig må tage udgangspunkt
i et kontor indrettet i en skuwogn på

byggepladsen.
Og hvem er de så?

Et drømmejob

"Spørg mig hellere,lwad jeg ikke har
lavet...," siger Inge Christensen, 34 år,

når man spØrger til hendes baggrund.
Hun er oprindelig fra Slagslunde i
Nordsjælland, uddannet kontorassi-
stent og arbejdede i nogle år i en bank.
Men da nedskæringstiden inden for
bankverdenen kom, røg hun ud og gik
så i gang med et rengøringsjob på et
hotel ud fra devisen "hellere skure
trapper end gå hjemme." Efter kun et
halvt års ansættelse blev hun oldfrue.
Siden kom hun bag skranken i et job
som receptiohist på samme hotel og
endte som receptionschef.

Sammen med sin mand tog hun et
par år til Skotland for at drive hotel. .

Derefrer blev det skotske hotel byttet
ud med et i Vejle og siden i Korsør. I de

sidste par år har lnge Christensen og
hendes mands arbejdsplads heddet caf6

Bælt'stedet på Storebælt Udstillings-
centret ved Halsskov.
' "Men jeg har altid været fascineret aF

arbejdet i en reception, så da stillingen
på Musholm Bugt Feriecenter blev
slået op, var jeg der straks. Og det er
et drømmejob, jeg har fået," siger Inge
Christensen, der regner med at få brug

for alle sine erfaringer fta de mange år
i hotelbranchen. Selv om hoteldrift og
feriecenter er forskellige ting, er der
også mange paralleller, mener hun.

Stillingen på feriecentret betegnes
receptionist, men Inge Christensen er
glad for, at hun.også får andre beføjel-
ser: Blandt andet PR og organisering
og ledelse af lØst ansafte medarbejdere.

Ni år i hotelbranchen

Og3å den nyansatte servicemand, Hen-
rikBachJensen, 35 år, er "kendt" i det
lokale miljø. Sammen med en gruppe
korsørianere driver han på frivillig basis

biografen i Korsør. Gruppen overtog
biografen, da den for fem år siden var
lukningstruet, og de har med tiden fået
bygningen renoveret og udstyret ud-
skiftet ved hjælp af gode kontakter til
kommunen, erhvervslivet og egne bi-
dr ag {r a bil I etind tægter.

I sit arbejdsliv har Henrik Bach Jen-
sen prØvet "lidt af hvert'1 FIan er ud-
Iært blikJ<enslager, men arbejdede i

nogle år inden da som fodermester i en

kvægbesætning. Det var dengang, han
troede, han skulle være landmand. Men
han sprang til blikkenslagerfaget, dog
kun som en mellemlånding. Efter
nogle år i branchen fikhan "Gd. ro-
alt-mulig-mand på Tårnborg Paik
Hotel - et job, han nu har haft i ni år.

-Llans opgaver her er at stå for budget,
indkøb og vedligeholdelse af inventar
og det tekniske udstyr. Desuden har
han i de seneste år været meget invol-
veret i drift, ombygning og energibe-
sparende foranstaltninger i forbindelse
med hotellets svømmehal og har netop
været på kursus i svømmebadsteknik.

"Det kan"jeg jo også få brug for på

Musholm, efterhånden som de næste

etaper bliver'bygget," siger Henrik
BachJensen, som føler sig'godt rustet
til at tage faipå at få feriecentret til at
fungere som et attraktivt feriemåI.

Inge Christensen

Henrik BachJensen
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AF JøRGEN JEPPESEN

DliiåHflH,r:i*å',trI
ste år har plaget organisationen, og
som udløste en kraftig intern diskus-
sion om mål og rnidler. Men økono-
mien er endnu sårbar, og diskussionen
om fremtidens DSI fortsætter frem til
næste hovedbestyrelsesmøde i april,
hvor der efter planen skal godkendes
nye vedtægter.

Budgettet for 1998 giver et overskud
på ca. 1 mio. kr. Det svarer til det
mindstemål for en gradvis genopbyg-
ning af en forsvarlig egenkapital, som
en analysegruppe tidligere i år,satte i
en rapport om DSI's fremtidige øko-
nomi. Men overskuddet fremkommer
især på grund af en offentlig 6ngangs-
bevilling til et.projekt om FN's Stah-
dardregler. Hvad sker der, når den be-
villing er brugt, spØrger næstformand i
Muskelsvindfonden Jes ErikJessen, der
sidder i DSI's hovedbestyrelse.

"Flvis marr skal være meget kritisk,
kan man spørge, om DSI's ledelse sta-
dig er for tøvend.e i sine økonomiske
dispositioner," siger han.

Mere væsendigt er det dog, at en
langsigtet løsning på problemerne
hænger snævert sammen med en for-
enkling og effektivisering af DSI's ad-
,ministrative og,politiske struktur samt

Men,en løngsigtet løsning er endn'hikke fundet

med en klar præcisering af samvirkets
opgaver. Forslag hertil blev i skitseform
fremlagt af analysegruppen på hoved-
bestyrelsesmødet i oktober, hvor man
vedtog en køreplan for en grundig
debat i de kommende måneder.

Frem til årsskiftet gennemføres en
skriftlig høring blandt medlemsorga-
nisationerne, i slutningen af.januar af-
holdes en konference om DSI's struk-
tur og indhold, i slutningen af februar
udsendes forslag til nye vedtægter, i
april vedtages de. Derefter regner man
med at annoncere efter en direkør, der
i givet fald bliver DSI's første.

løst e1.<spanderer," siger Jes ErikJessen.
Det bliver næppe svært at enes om at

danne et driftsselskab under en eller
anden form, ejheller.at finde ud af hvad
det skal adminisqere. Derimod kan det
blive vanskeligere at nå til enighed om
en effektivisering af den politiske struk-
tur, selv om der er vilje til forandring.
Analysegruppen opererer således med
flere muligheder, der til dels trækker i
hver sin retning.

Det forekommer dog sandsynligt; at
man afskaffer formandskabet og i ste-
det styrker forretningsudvalget. I sam-
menhæng hermed foreslås det, at for-
mændene for de stående udvalg (hvis
antal iøvrigt tænkes reduceret fra 8 til
4-5) er fødte medlemmer af forret-
ningsudvalget. Et forslag, som "ser
strØmlinet ud", siger Jes Erik Jessen,
men som han alligevel er usikker på.

"Der kan blive tale om en meget stor
arbejdsbyrde, og kan man så tiltrække
de bedst kvalificerede, som også ofte er
de mest travle," spørger han.

Amtsafdelingernes rolle
Der vil formentlig kunne opnås enig-
hed om at præcisere og styrke hoved-
bestyrelsens rolle som det organ, hvor
m e dlemsorgøni s ati on em es holdninger til
overordnede handicappolitiske spørgs-

mål diskuteres. Det kan bl.a. ske ved at

slanke horedbesqrelsen, f.eks. ved at
beskære medlemsorganisationeines
pladser fra i øjeblikket to til en. Men
det kan måske mere nærliggende ske

ved at minimere amtsafdelingernes re-
præsentation i hovedbestyrelsen, og
netop her vil de største vanskeligheder
kunne opstå.

Amtsafdelingerne .selv vil kæmpe
moil mindre indflydelse, og der er i
øvrigt store forskelle i medlemsorga-
nisationernes traditioner for og hold.
ninger til regionalt/lokah politisk ar-
bejde. Nogle vægter det meget, mens

andre - blandt dem Muskelsvindfon-
den - aldrig har eller har kunnet prio-
ritere området særligt højt og derfor
"mangler" lokale newærk.

.f es ErikJessen: "Amtsarbejdet kræver

en del ressourcet og ieg ved ikke, om
resultatet alle steder står mål'med ind-
satsen. Del kan jeg godt wivle på. Hvis
folk skal rustes bedre gennem f. els. til-
lidsmandsuddannelse, bliver det meget
dyrt. Men det er et dilemma, fo'r dels
er amtsafdelingerne med til at foran-
kre DSI folkeligt, og dels rejser
nærhedsprincipper og decentralisering
udfordringen: Hvem skal løse DSI-op-
gaver på lokalt plan?"

Styrket lorretningsudval g

Analysegruppen slår fast, at DSI skal
beskæftige sig med interessepolitik. De
senerg års vækst har resulteret i en glid-
ning mod andre opgavel som ikke er
uvæsentlige, men som ikke direkte
hører hjemme i det politiske samar-

bejde. Derfor foreslår man' at DSI-
medlemmerne danner et økonomisk
selvsiændigt drifisselskab, som bl'a. skal

stå for Invalideorganisatjonernes
Brugerservice og administrationen af
ulandsområdet, folkeoplysningsmidler
og tips/lotto-midler.

"Det er nødvendigt med en kritisk
gennemgang og prioritering af akivite-
terne. \4 skal forhindre, at DSI bevidst-

Det er ldul
børn, der
optræder

og udtaler
i fiImen.

Sygchuset
i børneh øide
Fint indblik i børns tønker

AF MICHETLE CHARLTON

Et sygehus ligner
næsten et airkeligt hus
Vid.eofilm. øf Lise Giødesen

D i.stri.b u e r e s øf Kornit e e n for
Sund.hedsoplysni.ng (35 26 54 00)
Vørigbed. 30 min., pri.s 325 kr.

Filmen viserhospitalet set fra børns
vinkel, og det er kun børn, der optfæ-
der og udtaler sig om opholdet. Fil- .

men giver et fint ifidblik i børns tan-
ker, og ikke mindst i hvordan børnene
tager behandlernes/de voksnes udta-
lelser meget bogstaveligt, hvilket til
tider giver grobund for unødig be-
krr'mring hos børnene. Eksempelvis
blev en stikpille forklaret således:

"Først får man et stik i hånden og bag-
efter skal man sluge en pille..."

Børnene har filmen igennem mange

morsomme og tankevækkende be-
mærkninger. Flere af dem får meget
klart formuleret angsten for sygdom-
men, hvad der skal ske, hvad der gør
ondt o.s.v. Og 6n ting står klokkeklart,

man må have sin mor eller far med -
og det bør der ikke være en alders-
grænse forl
. Alt i alt en god og tankevækkende
film, der viseq at vi som voksne - uan-
set om vi optræder som behandlere,
forældre eller "bare" voksne - skal
sørge for at forklare børnene; hvad
der skal ske. Lykkes det, vil mange
misforståelder og bekymringer og
meget angst kunne ryddes af vejen.

Sammen med videofilmen modtog
jeg en pressemeddelelse. I den står, "at
filmen primært henvender sig til
voksne. Filmen er en mosaik af børns
tegninger og tankeq når de er ind-
lagte. Ævorlige og pudsige bemærk-
ninger afspejler børns iagttagelser af
det, der foregår, deres opfattelse afde
forklaringer de får, samt tolkninger af
personalets ofte indforståede sprog.
Dpt kan volde problemer for mindre
børn med deres konkrete tankegang.
Hvad betyder stikpille, stuegang eller
at blive kørt ned efter at få skudt et
billede?"
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0pleu det selu
AF KLAUS BACH

f n dag i november sidste år kom
r fu1s11s Bock ind på mit kontor og
Lrrgo., "rv'cnael t'..lum ur gerne
bruge nogle muskelsvindlere i en video
installation. Vil du være med til et
møde med ham|". Da jeg er vild med
alt, der har med teater og kunst at gøre,

sagde i0g ja.

På mødet, hvor vi var syv muskel-
svindlere og fire-fem af Muskelsvind-

, fondens medarbejdere, fortalte Kvium
så om sin id6. Han ville optage hver en-
kelt af os på video i en halv time. Vi
skulle sidde så stille som muligt, men
måtte gerne blinke med øjnene,
rømme os og i øwigt bbvæge os efter
behov, for atføle os godt tilpas i situa-
tionen. Men det var vigtigt, at vi kig-

gede direkte ind i kameraet. Han ville
så vise optagelserne i et mørkt, rundt
lokale - alle syv på en gang. Kvium
ville gerne opnå at ... N.j, oplev det
selvl

Hvorfor jeg gik med i projektet,.ved
jeg ikke, for jeg forstod ikke, hvad han
ville opnå med det. Alligevel sagde jeg
ja. For denne kunstnei kan fortælle i
timevis'om sine sære; udfordrende
ideer. Jeg blev inspireret af atsnakke
med ham. Fik et billede af, at livet kan
betragtes fra utallige vinkler. At livet
ikke nødvendigvis er en lige linje, men
kan være meget.bugtet, At der er mere
mellem himmel og jord.

At blive optaget uafbrudt i en halv
time var en underlig oplevelse. Først

var jeg meget urolig, og det føltes ube-
lageligt at blive overvåget i så lang tid.
Jeg blev meget opmærksom på'min
vejrtrækning, og det var vanskeligt ikke
at hyperventilere. Efter et kvarrers rid
blev jeg mere rolig. Pludselig opdagede
jeg, athjerne og krop på en eller anden
måde var som to adskilte ting: Hjernen
tænkte på alt muligt dagligdags, og alt
muligt andet end videokameraer, mens
ftroppen bare sad helt stillel Det var en
opløftende "ud af kørestolen" ople-
velse. Så en halv time føltes ikke så lang
tragefter.

Forleden så jeg det endelige resultat.
Genialt siger jeg bare.

Så nu forstår jeg.endelig Michael
Kviums id6...

. -:. :

lflichael Kvium .

fotograferet i
Gøined Spi.ri.t,

videoinsallåtionen
med syv
muskelwindlere.
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Til forestilling i Michøel l{aiums Crcrus HutnaNus

.AT JøBGEII JEPPESTI{

F0T0S: SØREII SVENOSEI{

!l r Aarnus r\unsunuseun Kan man
p 6, tiden inde i et mørkt, cirku-
I lært rum betragre s1v videofil-
mede portrætter af mennesker med
muskelsvind. En af dem er Evald
Krog, men det er irrelevant at nævne,
for han er der hverken som Evald
Krog eller formand for Muskelsvind-
fonden eller noget andet officielt, han
sidder der bare, navnløs som de fire
andre mænd og to kvinder i en køre-
stol og er.

De syv har kigget en stiv halv time
ind i en linse uden at fortrække andre

' miner end dem, fzsiologien og måske

den uvante sinration udløser. Ingen .

ord, kun åndedræt og en rømmen nu
og da, altså en stilhed, der fortætter'
nærværet sådan som tavsheder oftest
gør, pinlige eller ej, og hvad der så sker
er for det første, at betragterenselztbli-
ver beuagtdt. Vi kigger på hinanden,
og man kommer i wivl om, hvem der
er udstillet. En fornemmelse'som den,
der kan gribe en i zoologisk have, når
man foran abeburet veksler blikke med
chimpansen.

For det andet stjæler kroppene i køre-
stolene ikke billedet, som de jo ellers

plejer at gøre, i hvert fald for en over-
fladisk beragtning. Nej, mødet med
disse ryw levende sjæle bliver på en bag-

vendt måde velgørende norwalt.
En parentes: (Folk, der er sammen

med muskelsvindlere eller andre med
sjældne kroppe i længere tid, er langt-
fra ukendt med følelsen af pludselig at
stå foran det åndeliges materialisering,
for nu at sige det så højstemt som det
vitterligt kan opleves, når en sjæl ånder
uden andet forsryrrende blikfang end
øjnene.)
' I øwigt hænger virkningen af mødet

med Evaid Krog og hans fæller uløse-
ligt sammen med udstillingens andre
dele og deres rækkefølge. Muskelwind-
lerne kommer sidst, så vi begvnder for-
fra.

Bundet på hænder og lødder
Michael Kvium viser først to serier
legemstore tegninger, 10 i hver, hen-
holdsvis kul $ hvidt papir og &ridt på

sort.papir. Positiae Drøw ings/ Negøtiue

Drøwings hedder de og er spejlvendin-

Eer afhinanden." 
Dei e. mennesker, som er bundet på

hænder og fødder. Afbandager, afegne

sammenvoksede lemmer, af vildwok-
sende kropsbehåringer. Kønsorgan og
hjerne vokser sammen, eller splittes, så

hjernens foldede masse ligger for foden
af personen. Hanner er hunneE eller
omvendt.

De skræmmer ved deres underlige
fremtoning som halvgale voksne fostre

af rumvæsenet Menneske. Men ved
nærnere eftersy'n slmes de ikke at r'ære

farlige, højst for dem selv, og det er
ikke rigtigt til at afgøre, om det dæ-
moniske er en egenskab ved personen
eller i betragterens hjerne.

De står med bøjede hovedeq indad-
vendte, som indfanget af selve deres
selvs væren til. Orn de tænker på noget,
er ikke til at mærke, i hvert fald hai de
ikke noget mellemværende med be-
tragteren eller med onverdenen som
sådan, kun med deres egne begræns-
ninger. Dog kaster de slqygger, slqyggen

er altid med, altså falder der 1)'s et sted

udefra, som vidner om en omverden.

Hvad ruger lysel ud

Tegningerne er flankeret af to store

skulpturer i hvert sit tilstødende rlrln.

På den ene side Sociøl Scalptttre, 18

sammenhængende menneskestore duk-
ker af skumgummi og latexgummi,
malet med hudfarvet acryl. Det er et
væv af. anennesker, spundet såmmen
som en klode, hjernespundet klodevæv.

På den anden side Eail Thoughts,

1.846 støbejernsæg lagt i lige rækker,

26 påi den ene led, 71 på den anden.
Igen modsætninger, neonbelyst sort-
glinsende støbejern. Hvad ruger lyset
over og ud?

I næste afdeling legemliggør Michael
Kvium med sig selv som hovedaktør
ordene attack and defence, neightrours,

myth, life & death, culture & under.
standing, silent room og ups and
downs i sw dobbelwideoer opstillet i
trange mørke rum med snæwe ind-
gange. Alle samlet i en peepshowagtig
biografkonstruktion. Bløck dy W1tite

hedder den.

Igen er det enhedens dobbelthed.
Hans dans med sin død, en sort dukke,
sammen danser de til tiden, der tikker
i vækkeure på dansegulvet. IJr-tid, som
de hele tiden uforvarende støder ind i,
men næppe ænser. På modsatte video
kravler han omkring en kiste, nu er
dukken hvid og han sort.

I Ups (r Downs snurrer et barn, vendt
på hovedet, rundt og rundt med en

dukke i hånden råbende et stadigt
højere iubiih. Nedenunder ælter Kvium,
close up, sit ansigts hud udsrødende dy-
risk brurnmen.

Måske er det, hvad der gemte sig i
støbejernsæggene?

Den udklækkede Kvium er kiædt
som en naragtig klovn i lang kjortel og
hat med falloslignende håndtag strit-
tende ud i rummet, men man hverken
ler eller græder. Man fanges i kryds-
ilden og bliver en del af den gåde, der
i lys- og lydbølger trænger ind gennem

øjne og ører og lander som snefnug,
der kunne smelte.

Frelsl i land

Så er det, at man fra dette trip ledes
over i Gøined Spirit og når frelst i land
hos syu: mennesker, der er filmet lige
ud ad landevejen. Okay, man registre-
rer nok kørestolene og de skæve

kroppe, men som i et hologram træder
noget andet snart frem ogfikler. Man
mærker pulserende liv, rendyrket liv,

endelig er der nogen, man kan se i
øjnene og være i stue med.

Hvorefter man påny kan stille sig
selv spørgsmålene: Hvem er jeg, hvor-
for er jeg?

De øarige pz?trætterede mushe lruind.lere

er Kløus Bøch, Dø+z Brock, Tina Kirke-
gaørd, Torben Mødsen, Bodil Pedersen og

Gen Riis.

Circus flurnanus,
Aarhus Kunstrnuseum til 18.1.1998
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M alys nistorie

Kløge frø en bitter pøtient

AF JøRcEit JEppEsEl{ . F0T0: l{tELs l'tyH0rM

Ilaordøn nor du de opføtter dig?

"Som en utrolig vanskelig patient.
Det'er jeg helt sikker på."

Er d.u en ahnshelig pøtient?

'Ja. Det er jeg. På den måde at jeg
ikke. bare vil acceptere tingene. Det er
helt bevidst, fgr jeg ved, hvad der er
godt for min }rop. Jeg er også rypen,
der går, hvis jeg ikke kommer til'inden
for et vist tidsrum, når jeg skal til en
eller anden undersøgelse. Så skrider
jeg, og så kan de give mig en ny tid.

Jeg har stor respekt for faglig viden,
men jeg er ikke autoritetstro. Jeg
mener, de mangler respekt for patien-
terne som mennesker.'2 -

M^ry lvtailing Nielsen har muskel-
svind og sidder i sin rækkehuslejlighed
i Korup uden for Odense og er vrgd.
Vred i betydnihgen: Såret og afmæg-
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tig. Noget, som godt kan forveksles
med selr.rnedlidenhed. Måske ordet bit-
rer dækker bedst.

Marys historie er en af dem, man som
journalist kvier sig ved at slrive, for det
er umuligt at udlevere henholdsvis
skurken og helten til læserens dom og
sympati. Har hun ret j alle sine klager
over lægers og sygeplejerskers bedrevi-
den? Sikkert i nogle, men næppe i alle,
og man kan spørge, om dgr overhove-
det er enhistorie. Det er der ikke i den.
forstand, mener jeg og vælger så allige-
vel at fortsætte, for Marys skæbne ligner
talrige andres, der heller aldrig bliver
fortalt, fordi de har for meget "på den
ene side" og "på den anden side". Fordi
de er uvæsentlige for systemet.

Men som Mary sidder der og beret-
ter om meningiløse flirtninger fra af-
deling til afdeling, den forgæves kamp
for at få lunge$rsioterapi og lægernes

vægring ved at indlægge hende på in-
tensiv, kommer man ikke et øjeblik i
tvivl om, at hun mener hvert et ord.
Det er sandt for hende, at hun har
været i kløerne på læger og sygeplejer-'
sker, der reelt ingenting ved om mus-
kelsvind og som - for at gøre ondt
værre - hverken vil indrømme det, lytte
til patienten selv eller spØrge dem, der
har ordentlig forstand på sygdommen.

Maryhar været i klemme, hun er for-
bitret, og hw børbrcg for at sige det.
Er det grund nok? Her er hendes ver-
sion af historien, som beglmder fredag
aften den 6. december 1996.

Ringeritil og fra og mellem '
Mary bliver utilpas og beder sin mor
blive hos sig natten over. FIun har på
fornemmelsen, at noget er galt ogfrys-
ter allerede en lungebetændelse. Hun
kender q/mptomerne fra mange gange
tør og tager noget af den penicillin,
hun altid har liggende i skuffen. Med
sin læges tilladelse, for han har sagt god

for, at hun selv kan tage nogle piller,

Mar s nistorie

hvis noget er i optræk. Natten igennem
giver moren hende lungef'sioterapi, så

Mary kan hoste slim op.
Tidligt ndste morgen begynder et

ringeri til og fra og mellem S'siotera-
peut, lægevagt, Odense Sygehus og Re-

spirationscenter Vest på Arhus Kom-
munehospital. Fysioterapeuten, der
normalt ville komme flere gange om
dagen ved en lirngebetændelse, tør ikke
tage ansvaret, fordi en lungetest, som
Institut for M.uskelsvind fornylig har
foretaget, viser, at Mary har en lav vejr-
trækningse'rme. Fysioterapeuten sig-er,

hun skal ringe til sygehuset.

"Så prøvede jeg at ringe til lægevag-

ten,.og de sagde, at jeg skulle ringe til
Respirationscenter Vest på Århus Kom-
munehospital, men d6r sagde de, at jeg
skulle indlægges på intensiv i Odense."

Mary ringer igen til lægevagten og
forklarer, athun skøl indlægges på in-
tensiv i Odense. Men det kan man ikke
bare få lov til, får hun at vide. Først skal

hun indlægges på en afdeling, som så

eventuelt kan overflytte hende til in-
tensiv.

Hen ad formiddagen kommer en
ambulance og henter Mary. Hendes
seng skal også med på grund af hendes

muskelsvind. Hun bliver indlagt på
lungeafdelingen med besked om at
vente på en rØntgenundersøgelse. Det
meste af dagen går med. at vente.

"fmens blev jeg hele tiden dårligere.

Jeg spurgte, om jeg kunne få lunge$'-
sioterapi, for jeg vidste, at det havde
jeg brug for til at hjælpe med at hoste.

Men de ville ikke gøre nogetr før jeg
havde været til røntgen."

Først klokken fire om eftermiddagen
bliver hun røntgenfotograferet og får
konstateret.den lungebetændelse, hun
godt er klar over, hun har. Til Marys
store lettelse kommer der endelig en

$'sioterapeut og giver hende lunge$r-
sioterapi.

Nogen beslemmer
Sådan går et par dage, uden at Mary
får det bedre. Nogen bestemmeq at
hun skal på en anden afdeling (hvilken
kan Mary ikke længere huske), men
forinden får hun lov at komme en tur
omkring intensiv For at blive suget.
Nogle dage senere flyttes hun igen til-
bage på fungeafdelingen.

"Nu gav de mig ilt. Men de vidste
overhovedet ikke, hvad de skulle stille
op med -ig.Jeg lå bare der og fik ilt og
blev dårligere og dårligere. Jeg havde

brug for lungefzsioterapi."
Igen fllzttes hun til en anden afdeling,

uden at vide hvorfor. Nogle fiisiotera-
peuter vil give hende åndedrætshjælp
med en maske, men Mary nægter, for
hun ved, at hun risikerer at blive kvalt
i sit eget slim, hvis ikke hun samtidig
får lunge$'sioterapi til at hjælpe med
at hoste. Det hjælper heller ikke, at hun
får sin egen Szsioterapeut til at ringe til
kollegerne på sygehuset for at forklare,
hvad og hvordan man gØt.

"Enten turde de ikke, eller også for-
stod de det ikke."

Helt galt går det, da en ung fiisio-
terapeut indvilliger i at give hende
lungef'sioter api. Mary spørger, om han
er helt klar over, hvad han skal gøre.

Ja, siger han og går i gang, men holder
så pludselig op, netop som en masse
slim er trukket op, og Mary skal til at
hoste det løs.

"Han turde ikke tage ansvaret læn-
gere, sagde han. Han stoppede bare, og
jeg var ved at blive kvalt. Heldigvis var
min mor der tilfældigvis, og hun rea-
gerede bare. Hev ham til side og sagde:

Lad mig komme til."
Mary er for alvor blevet bange og får

en aftale med en læge om at kunne
komme på intensiv og blive suget, når
hun vil. Hendes egenlæge kommer på

besøg for at se, hvordan det går, og
Mary fortæller ham, at hun er blevet
lovet at komme på intensiv, når hun >
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føler behov for det. Flendes læge får
løftet bekræftet af den læge, der har
givet det.

"Da jeg så om aftenen blev meget
dårlig, bad jeg om at kornme ned på in-
tensiv, men nu var den læge der ikke
længere, og jeg blev nægtet at komme

på intensiv. Det kunne jeg ikke få lov
til, og det hjalp ingenting, at jeg sagde,

jeg havde en aftale om det."
I stedet sidder en af Marys veninder

hos hende om natten og giver hende

lungefysioterapi, så hun kan få luft.
Næste dag får hun lov at komme på ih-
tensiv.

Et stort kaos

Langt om længe finder Odense Syge-

hus og Respirationscenter Vest ud af,

at det er nødvendigt at få Mary indlagt
i Århus. Mandag d. 16. december kom-
mer ambulancen for at hente hende,

men så er udskrivningspapirerne ikke
klar. Lægen på afdelingen ved ingen-
ting og undrer sig over, at hun skal flyt-
tes til Arhus.

Marys svoger kører med i ambulan-
cen; en tur der udvikler sig til et mare-

ridt. Hun får for lidt ilt, bliver meget

dårlig og mister bevidstheden. Svoge-

ren beder ambulancefolkene om at

skrue op for ilten, men de har tilsyne-
ladende fået besked om kun at måtte

give en vis mængde. DaMary ankom-
mer til Å.rhnt, er hun blå i hovedet og
må genoplives.

"Da jeg kommer til mig selg hører
jeg stemmer, men det er sort for
øjnene. Jeg kan kende min svogers

stemme, men kan ikke holde rnig ved
bevidsthed og glider væk igen.

Da jeg vågner igen, ligger jeg i re-
spirator,tt

På grund af julen skal Mary tilbage
til Odense Sygehus. Der er ikke kapa-

citet til hende på respirationscentret,
selv om hun skal have testet sine lunger

og lavet hul i halsen til en permanent

Mat s historie

respirator. Det må vente til efter nytår.

Mary er bange.

"I Odense.vidste de jo ikke, hvad mu-
skelsvind er. Nu skulle jeg tilbage til,
jeg vidste ikke hvad, og det blev åt stort
kaos. De kendte intet til muskelsvind.

De stilled'e enorme krav til mig; ting,
som jeg overhovedet ikJ<e kan. Jeg
skulle sætte mig op, sætte mig i en stol,

bevæge mig. Og hele tiden var der uro.
Kun gardiner mellem sengene. Der lå
folk, som kom ind fra ulykker. Folk,
der var døden nær.

Jeg mødte mellem otte og 11 for-
skellige læger i løbet af dagen, som

kom for at tilse mig, og som regel vid-
ste ingen afdem en disse om handicap.

Jeg måtte hele tiden kæmpe for at for-
klare, at d6t og d6t kan jeg ikke. D6t
og d6t kan jeg ikke tåIe."

Mary kom i heftige diskussioner med

sygeplejerskerne. De forlangte, at hun
skulle sidde op og selv vende sig om på

siden. Da hun fik liggesåq ville de have

hende til at ligge. på siden, men hun
kunne hverken det ene eller det andet.

"De var nærmest små dronninger,
deres mening var simpelthen lov. Der
var nogle enkelte sygeplejersker, som

ville passe mig, men de fleste andre

ville ikke acceptere, at der var en, som

sagde til og fra.

Og mine hiælpere blev kostet rundt
med. De måtte ikke hente mad, de

måtte ikke bruge toilettet. Det var ieg
ked af, for hjælperne var vigtige for
m1g.

Man er så utroligt alhængig

Men respirøtor aille du uel ander alle om-

stændigheder skulle haae høft?

"Det er ikke sikkert. Jeg skullå un-
dersøges for det. Men så ville jeg have

været forberedt på det."
Da synes, de hør løaet fejl på Odense

Sygehus?

'Ja. Det har de absolut. De burde
kontakte nogen, der har forstand på

muskelsvind. Enten Respirationscen-
ter Vest eller Institut for Muskelsvind
og følge deres vejledning. De burde
have givet lungefitsioterapi, og de

burde have indlagt mig på'intensiv.

Men det værste er, at det ikke nytter,
når man siger noget til dem. Vi med
muskelsvind ved som regel ret meget
om vores sygdom, vi er nærmest lidt
uddannede i den.Jeg kan godt forstå, at

de ikke ved meget om muskelsvind,
men jeg kan ikke acceptere deres man-

gel på.respekt, og at de ikke kontakter
nogen, der ved noget. At de ikke ind-
rØmmer, at de står med et tilfælde, de

ikke har torstand på.Jeg har jo bedt
dem om det masser af gange. Og endda

selv fortalt dem, hvad de skulle gøre.

Det er groft, at når du er psykisk ude

af balance og fi'sisk utrolig dårlig, at du

så hele tiden skal kæmpe. Hele tiden
skal argumentere med sygeplejersker
og læger. Man er så utroligt afhængig."

Haordnn hør da det na?

"Fysisk er jeg overhovedet ikke kom-
met på toppen. Jeg skal stadig tage

nogle kilo på, oB jeg døjer stadigvæk

med mit liggesår. Psykisk går det
bedre, meget bedre, men der skal ikke
fet meget til at slå mig ud.

Men jeg er ræd for dem på Odense

Sygehus. Jeg er bange, hvis jeg skal

derind igen. Men måske er ieg blevet
overhysterisk

Jeg synes simpelthen bare, der skal

gØres noget. Også når jeg tænker på

alle'børnene med muskelsvind, de kan
jo ikke sige fra." I

Viø sin,læge hør Mary nufået en skriftlig
øfiøle om, at hun fremouer med det sømme

skøl indlagges på Respirøtionscentet" Vest i
Århus - hais der er pløds. Indtil der bliaer
plads skøl hun forbliae indløgt på kun 6n

afdeling på Odense Sygehus.
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I qid!ry nurnrner øf Muskelkrøft (7/97) bukrea ai et forsløg 0m ø.t uprette en botig-
koruulentordning, hvor både fømilier og kommuner høn hente råd. og aejted,ning i d.e

koruplicerede slrger nru. boligændringer Beboaet for øt gøre noget aed onzråd,et ,irtort,
frt*gik dø, og clteflæge Jes Røhbek, Instint for Mu.sketwinå louede øt ørbejde for øt
reølisere forsløget.

I d'ette nummer fortæller enfømilie frø Sønderborg om d.eres o7tleaelser og erførin-
ger med en ont- 0g tilbygning til-deres hw.

r

Selv om boligændringen ikke blev helt,
som familien havde ønsket, nyder de i

dag resultatet afgodt to års op- og nidture.
Her er familien samlet i køkken-alrummet.

AF JAI'IE W SCHELDE

F0T0: CLAUS THoBSTED

Ui saunedG en ekspett
Forældrepør opleaede deres boligændringssøg snnx en pr,øaelse på tåtmodighed. og holdninger

,,A lle de familier, vi besøgte,
før vi g;ki gang med vores
boligsag, sagde, at det ville

blive værre, end vi regnede med. Og
de fik ret. Man kan ikke sætte sig ind i
det;før man har oplevet det selv."

Anette fversen og Jan Heindorff
Nielsen, forældre til seksårige Anne,
der har muskelsvind, sidder i dag med
en tyk {ngmappe og flere bunker pa-
pirer, som er indgået.i deres boligæn-
dringssag i Sønderborg Kommune.
Sagbn begyndte i marts 1995 og slut-
tede den 12. jirnt 1997,da frimilien eftår
tre måneder i en genhusningslejlighed
hrnne flytte tilbage til deres om- og til-
byggede hus i Sønderborg. Perioden
mellem de to datoer husker de som en
blanding af lange ventetideq skuffelser,
positive civeiraskelser og frustrationer.
Kort og godt en lang række op- og ned-'

ture, der foregik sideløbende med for-
venfiringen om, at familiens alminde-
lige hverdag skulle fungere.

"Vi havde aldrig fred. Var det ikke
byggesagen, var der alt det andet.
Mindst 6n gang om ugen skulle vi tage
stilling til hjælpemidleq byggesag, en
forestående operation, skolegang, nye
hjælpere osv. Det er det, der belaster,
og det er det, der er svært for andre at
sætte sig indi," siger Anette lversen.

Men boligændringen var nødvendig,
og. resultatet også alle besværlighe-
derne vaird, mener parret i dag. Om-
bygningen afhuset og tilbygningen er
blevet flot indpasset i den elsisterende
bolig og frernstår i dag som en helhed,
der fungerer godt. De har fået mere
plads, Anne kan komme rundt i hele
huset i sin elektriske kørestol, og de har
fret de nødvendige hjælpemidler.
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Anne har ftiet sit eget
værelse, hvor hun har

god plads til at lege.

"Og det bedste 3f det hele er, at Anne
er glad for det. Hun har forandret sig
meget, efter at hun har fået sit eget
værelse, hvor hun også kan lege. Det
var der ikke plads til før, hvor seng,
skab og kørestol fi'ldte det hele," siger
Anette Iversen.

Et spørgsmål om holdning
På 6t punkt er familien dog ikke helt
tilfreds med resultatet: De fik ikke det
hjælper- og depowærelse, som de havde
ønsket. Kommunen ville ikke betale for
det, og da det sociale ankenævn gav
kommunen medhold, valgte familien
at droppe værelset.

"Det var nok et forkert valg. Vi kan
allerede nu se, at vi kommer til at
mangle et værelse til Annes hjælpe-
midler og til hendes hjælpere, når hun
engang skal have det," siger Anette
Iversen.

At hjælperværelset blev et diskussi-
onspunkt, som var med til at trække
sagen ud, skyldes ifølgeJaÅ Heindorff
Nielsen især to forhold: Kommunens
usikkerhed og manglende erfaring med
større boligændringssager og kommu-
nens holdning. Det var første gang,
Sønderborg kommune skulle i gang
med en boligændring i den størrelses-
orden, og derfor kom familien Niel-
senÆversen til at være en Slags prØve-
klud, der skulle danne præcedens for
fremtidige boligsageq følte de.

"IJoven står der, at der i sådanne bo-
lryer køn indrettes et hjælperværelse, og
så ville kommunen statuere et eksem-
pel ved at sige, at det vil Sønderborg
Kommune altså ikke. Det er nok den
stØrste skuffelse," siger Anette Iversen.

Familien mener ikke,, at sagen på
dette punkt drejede sig om økonomi.
Det var ikke udgiften til et hjælper-

værelse, kommunen reagerede på. Det
var behovet for et selvstændigt værelse

til en hjælper.

"Det blev ikke sagt direkte, men det
lå i undertonen, at de mente, at vi ville
have mere, end vi kunne tilkomme.
Men vi ville kun have det, der var nød-
vendigt for at få et godt liv fremover.
Det var ikke en luksusbolig, vi ville
have," siger parret, som mener, at deres

argumenter over for kommunen var
gode, men åbenbart ikke gode nok.

Den samme manglende forståelse for
familiens behov gjaldt også ombygnin-
gen af lillesøsterens værelse, så Anne
kunne komme derind. Det mente kom-
munen ikke hørte til deres del af ud-
gifterne.

'Jeg kan ikke forstå, at de ikke syntes,

det er væsendigt, at Anne kan komme
ind til sin lillesøster. Men deres hold-
ning vai at skulle pigerne lege sam-
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Badeværelset er nyt
og indrettet, så Anne
bliver så selvhjulpen
som muligt.

men, måtte det være inde hos Anne.

Jeg kuirne ikke lade være med at spØrge

dem, om de ville tilbyde deres egne
børn det," siger Anette Iversen.

Familien Fastholdt, at lillesØsterens
værelse skulle bygges om, og de valgte

derfor at betale det selv.

Alle var uerfarne

Usikkerheden i kåmmunen mærkede
de tydeligtundervejs i forløbet. På det
første møde mindede kommunens tek-
niker dem hele tiden om økonomien i

deres ønsker, og der var ingen, der ville
tage referat af de første møder, der blev
holdt i sagen.

"Det var, som om de ikke turde stå

ved de ting, der blev sagt," siger Jan
Heindorff Nielsen. Løsningen blev, at

terapeuten fra Institut for Muskelsvind
skrev de fØrste referater og i øwigt også

bidrog rned faglige kommentarer om
farniliens behov og boligindretning.

Men selv om familien havde kontakt
til og brugte Institut for Muskelsvinds
terapeute! savnede de at have en eks-

pert, de kunne henvende sig til. Kom-
munens medarbejdere havde ikke erfa-

ring i den slags sageq og der var ingen,
der havde det store overblik, havde tid
til at koordinere indsatsen og være den
udfarende kraft i sagsforløbet. Her op-
levede familien NielsenÆversen, at de

selv måtte tage sig af mange ting, f.els.
undersøge hjælpemidler, vælge mate-
rialer og føLge op. Det krævede både

tid og tålmodighed, og selv om de

gjorde en stor indsats, var de alligevel
bange for, at de havde overset noget.
De var ligeså uerfarne som kommunen.

"Det var godt, Jan var arbejdsløs i
den periode, for det var næsten et fuld-
tidsjob at undersøge, ringe og følge
op," siger Anette Iversen.

Det positive ved det store arbejde,
parret lagde i f.eks. udvælgelsen af
hjælpemidler, va\ at kommunen i høj
grad fulgte deres ønsker.
' "Detvar flot ogvirkelig et lyspunkt i

sagsfodøbet, at vi fik de ting, vi gerne
'ville have," mener de begge.

Andre positive overraskelser va\ at

nogle ting gik let igennem sagsbe-

handlingen uden store diskussioner.

Et letlere sagslorløb
Noget, der kunne have lettet sagsfor-

løttet,var, at kommunen havde haft er-

faring med byggesager. Hvis de havde

haft en ekspert, var mange ting gået

lettere, mener parret, og hentyder
blandt andet til, at kommunen så havde

været bedre forberedt på, hvor stor
om- og tilbygningen ville blive i både

kvadratmeter og udgifter. Også selve

sagsbehandlingen ville være gået let-
tere, hvis kommunens medarbejdere
kendte reglerne, og måske ikke i så høj

grad altid skulle spørge "opad i syste-

met" , fØr de kunne tage en beslutning.
Og i det tilfælde at kommunen ikke

selv havde eksperwiden og erfaring,
ville detvære naturligt, at de søgte den

hos andre, der netop havde det, mener

Anette Iversen og Jan Heindorff Niel-
sen.

"Det er ikke sikkert, at vi havde fået

ret alligevel, men det havde gjort sags-

behandlingen lettere, hvis kommunen i
højere grad havde sØgt og brugt den

viden, andre haq" siger Anette Iversen,

som også mener, at mere skriftligt ma-

teriale, der f.eks. beskrev, hvorfor et
hjælperværelse var nødvendigt, kunne
haveværet godt at bruge i deres dis-
kussioner med kommunen,

Hvis parret skulle gøre sagen om,
ville de gøre tingene anderledes i dag.

De ville for det første besøge flere fa-

milier, der havde været igennem en
boligændringssag for at lære af deres

erfaringer både med henslm til indret-
ning og sagsforløb. For det andet ville
de inddrage terapeuter fra Institut for
Muskelsvind noget mere, og for det
tredie ville de selv være mere aktive i
atfølge sagen op, så de var sikre på, at

der skete noget hele tiden. r

Vi aille gerne bøae høft et interview rned.

den rnedørbejder i Sønderborg Kontrnane,

som hør med boligændringssøger øt gøre

for øt børe, haordøn hun genereb lpleaer
den sløgs søger5 haorfor de er så komplice-

rede, og hzta.d møn frø komntanens side

køn gørefor a.tforbedre ogforenkle søgs-

forløbene. Men Sønderborg kommune øn-

skede ikke øt rnedairke, fordi møn ikke hør
så meget erfa.ring m.ed disse sager, og d'er-

for bør nært aed øt udtøle sig genereh om

problemøtikhen, ogford.i rnøn ikke må ud'-

tøle sig om konkrete søger
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En boligsag - koft fortalt

Mørts 95:

Første møde mellem familien og
kommunen.

Mørts - decernber 1995:

Der udarbejdes forslag til
boligændringen:

. en ombygning på 40 kvadratrneter
omfattende sovevætelse,

lillesøsterens værelse,

hj ælper/depot-værelse
(pris: ca. 90.000 k)

. en tilbygning på48 kvadrauneter
omfattende nyt værelse,

badeværelse og entr6
(pris. ca. 510.000 kx.)

Marts 1996:
Socialudvalget godkender
tilbygningen, men afslår at

betale ombygningen.

April1996:
Familien anker afgørelsen.
Der er syv punkter i anken.

Jani 1996:
Kommunen giver familien medhold

i fem afde syv klagepunkter,
men ikke finansieringen af 

-

ombygningen. Sagen sendes

til det sociale ankenævn.

Oktober 1996:
Det sociale ankenævn giver

kommunen medhold. Familien
tager beslutringen til efterretring.
' Byggeriet kan begynde.

Februør 1997:

Familien genhuses i en beskyttet
bolig under byggeriet.

Jani 1997:
Familien flytter tilbage til det

om- og tilbyggede hus.



Mette Bock forløder Muskelsvindfonden omfå d.øge

for at bliae journøtist på Jyllønd.s-posten.
Her gør hun regnebrættet op. Som direktør 0g s,)m rnenneske

U
i gir først den tur i morænebak-
kerne omkring Vær Kirke, som
Mette Bock så tit som muligt

trasker alene med sig selg og det er kun
på overfladen, der er en skærende kon-
trast mellem novembers jordfarver og
hendes meget gule gummistøvler og
ligeså orange reklamejakke for det
feministiske tv-program Status Q.

Flosklen 'herfra min verden går' giver
mening: Mette Bock fødtes i sognet for
40 år siden, har boet her altid og regarer
med at ende oppe på kirkebakken med
udsigten, der får en til at tie. Længst
ude Horsens Fjord, i midten markerne
til Stensballegård, og så Vær Sø dybt
dernede for foden af bakken. Der stem-

AF JøRGEN JEPPESEN

F0T0: CLAUS HAAGENSEN/CHtLt

mer en til højskolesangbogen. Men
himlen er også helt blå i dag.

Morgensang en gang om ugen - for
dem der har lyst, og det er vist de fleste

- er et af den snart forhenværende
direktørs resultater efter fem år som
administrativ leder af Muskelsvindfon-
den. Andre er begreber som værdi-
grundla g og netværksorganisarion.

"llvad skal der stå om Mette Bocks
regeringstid i Muskelsvindfondens hi-
storiebog", lyder det første spørgsmål i
afskedsinterviewet hjemme i familien
Bocks parcelhusstue, hvor man let
lader sig distrahere af væggenes billed-
kunst. Der følger en lang pause.

"Det var et svært spØrgsmål...jeg tror,

der skal stå, at hun havde overblikket
... ja, det er netop noget med at have
overblik," svaier hun og forklarer om
det, der både er en kvalitet og en svag-
hed i Muskelsvindfonden.

'1Man er hurtig og handler i nuer,
men det kan medføre, at man ikke tæn-
ker strategisk. Jeg troE at jeg har bi-
draget til at få planlagt i sammenhæng.
At man også vælger ting fra, fordi man
har et pejlepurikt, som rækker længere
frem i tiden."

I stillingsopsløger i 1992 stod de4 øt di-
rektøren sktille "sikre kreøtiaitet og uisio-
nei sa*t udfonne en strøtegisk pløntæg-
ning i luerensstemmelse hermed". At
aedhommende skulle &opbygge en tidssvø-
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'i

rende perslnalepolitik" og "sikre koot'dinø-

tion på tuær's i orgø.nisatiotzen."? Hnr dtr,

leuet op til de krøa?

'Jamen, det passel jo meget godt
rned, hvad jeg har lavet.

Den helt stole opgave i Muskel-
svindfonden er at finde balancen mel-
lem orden og kaos. Der skal være

orden i nogle ting, ellers duer det ikke,
rnen samtidig skal der være plads til
kaos, for ellers dræber man kreativite-
ten. Hvis man regulerer alting, og det
er, hvad der sker, når Muskelsvindfon-
den når den størrelse, som den har nu,
så dør tingene.

Men det kræver et stort mod at lade
ting få lov til at flyde en gang imellern,
sarntidig med at man bevarer retnings-
sansen.

Min rolle har ihøj grad været intern.
At få huset til at fungere som en or-
dentlig arbejdsplads i dagligdagen. Jeg
har ikke haft nogen som helst
rolle som et ansigt udadtil. Det
vidste ieg allerede, da jeg blev
ansat, og det har jeg heller ikke
savnet. Det har Muskelsvindfon-
den en glimrende fonnand til.Jeg
har været synlig udadtil i andre
sammenhænge, fordi jeg også har
lavet andre ting ved siden af. Men
det har ikke været som direktør for
Muskelsvindfonden."

Nervøs for pænheden

Kort efter sin tiltræden i november
1992 rog Mette Bock initiativ til en

intern debat om det, hun kaldte vær-
digrundlaget. Gennem et halvt år di-
skuterede medlemmer og ansatte
meningen med Muskelsvindfonden,
og resultatet kom på tryk i "Værdier
og mål for Muskelsvindfonden"; et
skrift, som vakte interesse hos adskil-
lige uden for Muskelsvindfonden. I
dag optræder ordet værdigrundlag
hyppi gt på avisernes erhver-vssider.

Mette Bock, der er magister i filosofi
(og cand.scient.pol), skrev i 1989 kon-
ferensspeciale om virksomhedsetik.
Inspirationen hentede hun især i ame-
rikansk filosofi og litteratur om mana-
gement.

"Der havde man i 15 år beskæftiget
sig med aL gØre sig sit værdigrundlag
bevidst, fordi marr var ldar over, at det
var et meget vigtigt sty'ringsinstrument
i en organisation. Her i Danmark var

det stort set ukendt, og da jeg skulle
forsvare konferensspecialet, blev jeg
kritiseret foq at det egendig var utidigt.
Alle vidste jo, at virksomheder var virk-
somheder, mens etik var noget, der
hørte privatlivet og den personlige
sfære til. Det kunne rnan ikke koble
samlnen.

Muskelsvindfondens værdier fandtes
i forvejen, vi skulle ikke opfinde dem.
Men samle dem og skrive dem sanunen
i et sprog, soln var appellerende. De
ord, man bruger, når man beskriver
værdier, er så afgørende. Jeg har set
masser af eksernpler på, hvordan virk-
somheder skriver rene selvfølgelighe-
der ned, når de skal fonnulere deres

værdigrundlag. Det er dødhamrende
kedeligt at læse. Det kan man ikke sige,

at vores værdigrundlag er. Muskel-

'Jeg kan være nelvØs for, at pænhe-

den driver hen over Muskelsvindfon-
den. Jeg er klar over, at det kan lyde
som en modsætning, når jeg siger, at
man på den ene side skal have det store
overblik og noget at styre efteq og på

den anden side er nelvØs for, at pæn-

heden driver hen over butikken. Det
er igen det med balancen mellem
orden og'kaos; rnan skal udvælge
præcis hvor', der skal være orden, og
hvor, der må være kaos. Så er der plads

til noget vildskab.
Ffvis man lerner formuleringen orn

vilde medarbejdere, skal der noget
andet lignende i stedet, for den snert
af galskab, som stadig findes i Muskel-
svindfonden, skal afspejles."

Hegnspælene

Mette Bock begrundede bl.a. sin op-
sigelse med, at hun "har flyttet de

hegnspæle, det har været rnuligt at
flytte på de givne forudsætninger".

Hailke hegtspæle er det?

"Det er de hegnspæle, som handler
orn at få selve organisationen og de

ansatte trimmet på en måde, så der
er nogle naturlige opdelinger mel-
lem hvem, der beskæftiger sig rned

hvad. Men sam.tidig at man kan
træde ind over nogle grænser hos

hinanden. Det handler orn det, vi
kalder netværksorganisation.

Men det er også hegnspæle mel-
lem det politiske og det admini-
strative. Ved min ansættelse lavede

man nogle vedtægtsændringeq
der mere klart adskilte de to ni-
veauer. Det var helt rigtigt at
gøre dengang. Det handler ikke
om magtkampe, om at nogen
skal bestemme mere end andre,
men om renhed; så det bliver
klart for alle, hvem der har
kompetence."

Er dø'hegnspæle, du kuntze høae tænlet

dig ntflytte?
'Ja, men det vil jeg ikke komme ind

på her. Det har at gwe med, at de mu-
ligheder, der er for forandringer i en
organisation, til en vis grad afhænger
af de mennesker, der er der. Man skal
tage afsæt i det bedste, mennesker kan
bidrage med, og jeg tror, at de fleste er

indstillet på at blive flyttet utroligt
meget, hvis man arg'umenterer godt for
det, men et eller andet sted har vi alle-

sanmen en grænse. Den grænse skal
man heller ikke prøve at flytte, med
mindre det er livsvigtigt for organisati-
onen. Man skal vide, hvor man kan for-
andre og så gøre det.-

Jeg har tidligere arbejdet som virk-
sornhedskonsulent, og hvis jeg kom
som konsulent udefia og så på Muskel-
svindfonden, er der ting, jeg ville pege

på godt lunne gøres anderledes. Men
nu har jeg en viden om, hvordan tin-
gene fungerer internt, og så siger jeg:

Det kan ikke lade sig gøre, der går
grænsen."

Og det ail dzr. ikke konkretisere?

"Nej, for så kommer jeg til at blive
personlig, og det har jeg slet ikke behov
for at være.

Også i en organisation som Muskel-
svindfonden er der en meget udbredt
naturlig konserwatisme. Når man har
gjort ting på den samme rnåde i mange
år, og det stort set altid er gået godt, så

er der ingen grund til at lave det om.
Det er et almindeligt fænomen. Men
jeg tror, der stadigvæk ligger skjulte
ressourcer i Muskelsvindfonden, som
kunne Folde sig ud, hvis der blev givet
mulighed for det. Det handler om
vores vilje til at give slip, om vilje til at
lade andre gøre det, man selv har gjort
i en årrække. Jeg kalder det konserva-
tisme, men man kan også kalde det
rnangel på mod."

0psigelsen i 1995

"Konservatismen" og Mette Bock ram-
lede frontalt sammen for to år siden.
Den 14. december 1995 sagde hun sin
stilling op.

'Jeg var komrnet i en situation, hvor
jeg blev nødt til at markere, at her var
der et spørgsmål så fundamentalt, at fik
jeg det ikke igennem, ville jeg blive re-
duceret fraatvære direktør til boghol-
der.

Det var et organisatorisk spørgsmåI.
Og hvis den slags underkendes, fordi
en afdelingsleder eller andre er uenig,
og jeg så, om jeg så må sige, blev un-
derløbet af min egen bestyrelse, så er
det ikke et sted, jeghar lyst til 

^tvære.Og det var heller ikke den stilling, jeg
i sin tid tiltrådte.

Men det var skidesvært, for jeg var
ikke færdig med de ting, jeg gerne ville
lave i Muskelsvindfonden."

Medarbejderne og mange medlem-

mer ville ikke acceptere, at Mette Bock
rnåtte gå på det grundlag. De lagde et
massir.t pres på besqn'elsen for at få den
til at finde en forhandlingsløsning.
Mette Bock fik sin vilje.

"Medarbejderne var kloge. De kunne
godt se, hvad der skete. Det var slet
ikke så kompliceret, og det var en sund
og god konflikt. Der var ikke skår bag-
efter, og jeg mener, at vi kom styrket
ud aFden.

Naturligvis var det en meger sror
glæde, at medarbejderne bakkede mig
op, lnen jeg tror ikke, at det var mig
soln person, man bakkede op, men
nogle principper, som man kunne se

var rigtige. Det var utroligt flot set af
medarbejderne."

Mig som menneske

Jeg hør en fon'temmelse øf, øt du får s1æ-

lelig styrke øf at n"o på Gud?

"Næh, overhovedet ikke. Styrken har
jeg, fordi jeg har ladet mig belære af
min erfaring. I min opvækst har jeg
mødt nogle ikke særligt sjove begiven-
heder, og ieg fandt på et meget tidligt
tidspunkt ud af, at enten bliver man
stærkere af dem, eller også kornmer de

til at styre ens liv."
Haarl er det for begiaenheder?

'Jeg ved ikke, om det hører til i det
her intervieq men f.eks. overwærede
jeg, at min søster blev dræbt i en trafik-
ulykke, at mine forældre blev skilt, da
jeg var lige i starten af puberteten, og at
min far udviklede et alvorligt alkohol-
problem. For ti år siden fik han en
hjerneblødning og blev handicappet,
sidste år døde han.

Sådan er der nogle ting, som ikke er
særligt sjove. Vi har det allesammen
sådan. Shit happens, ikl<e?" 

1

Men du er religiøs?

"Det er en naturlig ting i mit liv. Jeg
er vokset op med, at det var et funda-
ment, uden at det var noget, man snak-
kede om til hverdag.

Som de fleste andre er jeg blufærdig
omkring den del af mit liv, men det er
en vigtig del af mit liv. Jeg kommer i
den samme kirke, som jeg er kommet i,
siden jeg var en lillebitte pige. Jeg op-
lever et fællesskab. Min familie har haft
sin faste bænk der i 35 år. Jeg oplever,
ligesom årstiderne skifter, atvi går gen-
nem kirkeåret. Men det er ikke norm-
skabende for, hvordan jeg lever. Jeg

kunne aldrig drørnme om at arg'umen-
tere med Biblen i hånden."

Hør rhr etz hentmelig drøm. for dit lia?
"Nej. Jeg tror simpelthen ikke på, at

man kan planlægge sit liv. Og ens

drømme ændrer sig jo også, når ens

onrgivelser ændrer si g."
I dit opsigelsesbreu skriaer du' nt'Jeg

har giaet det bedste øf tnig sela". Haad hør
fur.fået som betølingfor den ydelse, udoaer

din løtz?

"En meget stor erfaring i at omgås
mennesker. At lede, det vil sige at ud-
føre arbejdet gennen andre rnenne-
skers indsats."

Haad hør omkostninger.ne aæ?"et?

"Mest belastende har det været de
gange, hvor jeg ikke har haft de udfol-
delsesmuligheder, jeg mener, der skal
ligge i direktørstillingen. Men det var
jeg meget bevidst om, da jeg tiltrådte
en nyoprettet stilling. Min opgave var
jo at gå ud og hente magten ude i or-
ganisationen. Egentlig en negativ ind-
gang til en organisation."

Ka.il: etz direktør' i Muskelsaindfonden
z)ær"e ensotn ogfiyse på toppen?

"Meget. Der er en grund til, at direk-
tører får enhøjløn, og en grund er, at
det er et utroligt ensomt job. Men det
skal det også være forstået på den måde,
at hvis man skal have troværdighed om-
kring sig, skal man ikke være bonkam-
merat med nogen på, ens arbejdsplads.

Jeg har savnet det ind imellem, for
man får tit rrogle aF errs bedste venner
gennem sit arbejdsliv, men det har jeg
helt bevidst valgt fra."

Du skr"iaer i din opsigelse, nt du ihke kan
bich'øge med.mere rryt, og øt Muskelnind-

fonden hør brugfor ny inspirøtion. Det er
øltså Muskelsuindforzdens behoa, der hør

fået dig til øt sige op. Haor meget har dine
egne behou for at gøre køn iere be4,detfor
din beslutning?

"Det er en kombination, det er også

mine egne behov. Jegføler da også, at
jeg måske begynder atkffe på rutinen,
og det er mit temperament slet ikke til.

Men min teoretiske ballast siger - og
jeg ved godt, at nogle har svært ved at
tro, at man kan blive klogere af at læse

bøger - at det en gang imellem er
meget godt at skifte personer ud, især
personer i nøglestillinger. Også selv om
det kører godt. Det er det bedre at
skifte ud lidt for tidligt end lidt for sent.

Når rnan er direktør for en organi-

Merte Bock sagde

var kommet r en

ieg blev nødt til

oo i 1995: "Jeg

*iiuation, hvor

at markere"'t'

34 svindfondens værdigrundlag kan man
virkelig diskutere, man kan være enig
eller uenig med det."

"Værdier og mål" skal revideres i
1998, og Mette Bock forudser, at for-
rnuleringen om "vilde medarbejdere"
bliver ændret, for en del ansatte bry-
der sig ikke om den.
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sation, skal ens handlinger som direk-
tør primært r.'urderes efter, hvad der er
til organisationens vel. Og jeg har vur-
deret, at det er til Muskelsvindfondens
vel, at man laver et direktørskift nu.
Men hvjs du kigger på mig som men-
neske og ikke som direktør, så er jeg
meg'et ambitiøs, men jeg er ambitiøs
rned rnit liv som sådøn.Derfor skal jeg
nå mange ting, inden jeg bliver for
gammel. Nu har jeg brugt fem år, og
jeg har gjort det så godt, som jeg
kunne. Nu vil jeg ud og søge inspira-
tion andre steder."

Haød er det, der får clig til at gide at
ørbejde?

"Det er, at jeg føler, at jeg bidrager
med noget."

Vi er anderledes
men ikke noget helt særligt
Muskelnindfonden befinder sig i det, møn
kølder den tred.je seletor Omlådet mellern
stat og mørked. Skiller ai os ud ddr?

"Vi tjener mange af vores penge
selv. Det giver handlefrihed, og det
giver stolthed. Der skiller vi os ud.
Men også på nogle grundholdninger
er vi anderledes. Hvad det vil sige at
være lnuskelsvindler.

Jeg har aldrig været optaget af
rnuskelsvindsøg en, så.dan sorn nogle
er optaget af hjertesagen, kræft-
sagen, og så videre. Men jeg er op-
taget af , at mennesker har rimelige
vilkår for at deltage i samfunds-
livet. Det har noget med menne-
skers værdi at gwe. Og her er det
skøndøle, at vi har noget, der hed-
der De Samvirkende Invalideor-
ganisationer. Invalid betyder
uden værdi. \Å har altså en orga-
nisation, der selv har valgt at
kalde sig en organisation for
mennesker uden værdi. Det for-
står jeg ikke. At det kan lade sig
gøre i 1997.

I Muskelsvindfonden har man
haft viljen og evnen til at fokusere på
talenterne Frem for begrænsningerne.
Det har gjort, atfolk med muskelsvind

- og medarbejderne i Muskelsvind-
fonden - føler, at de har værdi."

Da Mette Bock tiltrådte i 1992, var
der 35 ansatte i Muskelsvindfonden.
Nu er der omkring 60. Institut for
Muskelsvind er blever offentligt finan-
sieret. En konsulentordning for men-

nesker med ALS kører som forsøg og
skulle gerne blive permanent. Mus-
holm Bugt Feriecenter skal snart tages
i brug.

Huordnrt undgår ai, nt orgattisntiorren
blizter et mål i sig sela?

'!Ved at holde fast i værdigrundlagetl
Og er der noget, ieg virkelig har skul-
let rnosle med, har det været at lægge
låg på bestandige ønsker orn flere an-
satte, flere ressourcer. Vi .tror, vi skal
lave alt, hvad vi får øje påt.

Men vækst er i sig selv.hverken posi-
tivt eller negativt. Og taler vi om AIS-
konsulentordningen, så læg rnærke til,
at instituttets leder Jes Rahbek ofte
gentager, at det ikke er væsentligt, om
ai Løser den opgave. Det væsentlige eq
at den løses. M tog opgaven op, for-di
ingen andre gik ind og beskrev de store
sociale problerner, der er omkring
rnennesker med ALS."

Vi skal tillade kaos
vi ikke forstener,

Haonaår er noget uolumenryge, og huor-
når er det legitim aækst. Vi køtz jo øhid
opfinde gode behoa?

"Netop her er det vigtigt, ar man har
folk, som har forstand på ledelse og
strategi.

Enhver organisation har en livscyk-
Ius. Den starter i baglokalet med ild-
sjæle, bliver rnere etableret med behov
for f.eks. at sende regninger ud og ud-
betale løn til ansatte, så indtrædei- den
modne og velptablerede fase, derpå be.
gynder den at bureaukratisere sig selv.
Og til sidst bliver den aristokratisk; det
vil sige, at kunderne og brugerne vil
man egentlig helst være fri for.

I Muskelsvindfondens selvforståelse
er det nogle gange sådan, at vi troq at
vi er noget helt særligt, rnen vi er også
underlagt den livscyklus. Vi er cirka
der, hvor vi skal passe på med ikke at
kvæle os selv i regler og procedurer. Og
igen siger jeg: M skal tillade kaos i et
vist omfang, så vi ikke foLstener."

Den unge kvindelige direktørsucces
Der går et tygte utt, 0t du øldrig hnr.
adTftrtrU?

"Det passer iklel
Men jeg drikl<er mig aldrig firld i

arbej dsrnæssige sammenhænge.
Man kommer til at sige så mange
dnmnre ting, sorn rnan rned ga-
ranti vil fortryde: Så jeg kører
altid hjem fra julefrokosr i min
egen bil."

Er det en møngel, at dzt er ler"ise-

og phtfri?
'Jamen, jeg er ikke krisefrilJeg

gennemlever både kriser i mit ar-
bejdsliv og i mit personlige liv.
Men jeg bliver ikke væIret af dem.

Noget af det bedste her i livet er
tiden. Når" jeg oplever noger som
fundarnental krise, og nu vælter al-
ting, har jeg 1ærr at sige til mig selv:
Tøv lidt. Vent og se om en.uge, så

ser alting anderledes ud. Og det gør
det jo. Man skal ikke lade sig gribe af
panik.

Hullerne er der, og man falder ned
i dem; jammerdalene, kalder jeg dem.
Nogle begynder så ar sætte begonier
op, for det ser pænere ud, og man kan
hygge sig lidt dernede. Andre begyn-
der at kravle op med det samme. Det er
det, jeg gør."

De sidste fem år har der været tal-
rige artikJer om Mette Bock i d:rgs- og
ugebladspressen. De handler gennem-
gående om det samme, nemlig den
unge kvindelige direktør, der holder en
37 timers arbejdsuge og bare klarer det
hele.
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Dtr. er en wcces i mediettte. Haordøn har

du det med de historier? Haotfor siger" da
ja til dem?

"Af og til er jeg irriteret over dem,

for jeg kan næsten for-udsige, hvad de

interviews vil handle om, nemlig hvor
mange timer jeg arbejder, og at jeg har

tre børn. Hvis jeg havde været en

mand, havde man overhovedet ikke
spurgt om det. Det er fordi, jeg er en

kvinde, man spØrger sådan. Og selv om
jeg siger, at jeg ikke rynes, det er særligt

interessant, og at der er andet,
j"g synes er meget mere
spændende at snakke om, så

bliver den gode historie altid
det med arbejdstid og børn.

For eksempel er det meget
mere spændende, at jeg nu flyt-
ter mig fra toppen til bunden af
et hierarki. Det er meget mere

spændende, end at jeg prøver at
få familie og arbejdsliv til at
hænge sammen. Det er der også

mange mænd, der prøver.
Men hvis det er dit indtryk, at

jeg er en succes, så vil jeg sige, at
jeg synes, jeg har'et godt liv. Jeg er

stolt af, at jeg er gift med den

samme mand på 21. år.Jeg har et

godt familieliv og nogle dybe rød-
der. Men samtidig har jeg mulig-
hed for at bevæge mig ud i verden,
og det har jeg, fordi jeg har det fa-
milieliv, jeg har. Det er sådan set det

- familielivet - jeg er allermest stolt
over."

Det kvindelige blik
Kaindesøg og kaind,ekøm.p er ikke foræl-
derle begrebui hør du ojie søgt. Haorfor?

"En del kvinder, som har noget at

byde på, støder ind i nogle barrierer,
som skyldes fordomme. Der bliver man

nødt til at råbe højt, kvinder skal larme
noget mere. Men de gider ikke mar-
kedsføre sig selg og derfor bliver de

nemt ovefset."
Er det m.ændenes skyld ellet' kaindernes

egen skyld?

"Det er kvindernes eget valg at larme
noget mere. Men det har også noget at
gøre med vores rekrutteringskultur.
Hvis man er en prestigefi'ldt virksom-
hed, henter man sine ledende folk i
newærket; man slår ikke stillinger op.

Kvinder er ikke en del af det newærk.

Jeg læser tit interviews med er-

hvervsledere, der meget politisk kor-
rekt siger, at kvinder har mange talen-
ter, og vi har sådtn brug for kvinder
som ledere, men de slår ikke selv stil-
lingerne op!"

Huød erforskellei på en kuindelig og en

møndlig direktør?

"Man kommer meget nemt til at tale
i stereotyper, og det er jeg meget ner-
vøs for at gwu Men de kvinder, som i

særlig grad været der, der har været

huller i Muskelsvindfonden. "

Det nye job

Da Mette Bock i 1992 fandt ud af, at

Muskelsvindfonden sØgte en direktør,
var det fordi, hun tilfældigt faldt over

annoncen inde hos naboen, der holdt

Jyllands-Posten. Den avis gad hun ikke

selv holde. Den 1. januar begynder hun
som journalist på bladet.

Haa.d er der sket i mellemtiden?

'Jeg synes stadigvæk, at avisen har

nogle sorte ledere, som er firkantede
og unuancerede, og som slet ikke stem-

mer overens med mine grundholdnin=
ger. Men der er noget andet ved den

organisation, som jeg er meget fasci-

neret af: Enhver ved, at aviskonkur-
rencen er knivskarp, og mens alle

andre holder på, hvad de har, og ser,

om de nu overlever, blæserJyllands-
Posten dem et stykke! De er ekspan-

sive og aggressive. Her kommer'de
jyder og tro! at de kan lave avis i
Københarm. FIvem tror de, de erl På

en måde slmes jeg, at de har sans for
humor. De lader sig ikke slå ud af, at

alle siger, at det ikke kan lade sig

gØre.
D esuden signalerer Jyllands-Po-

sten, at aviser vil vi altid have brug
for."

Huotfor uil fut prøue 0t aære jlur'
nølist?

'Jeg har altid godt kunnet lide
at formidle. Jeg har hele tiden under-
vist enten på handelshøjskolen, univer-
sitetet eller folkeuniversitetet, også når
jeg har haft et arbejdsliv. Og jeg har
altid holdt mange foredrag.

Jeg kan godt lide at gØre komplice-
rede sammenhænge tydelige, og jeg

bliver bedrøvet, når folk siger, de ikke
interesserer sig for politik, fordi de ikke
forstår, hvad det drejer sig om. Øko-
nomi og teknik handler om, hvordan
vi prioriterer; hvilke værdier der er

væsentlige. Jeg vil gerne lave den kob-
ling mellem værdier og økonomi og

teknik, så det er til at forstå.
Men i bund og grund aner jeg ikke,

om jeg kan. Jeg ved, jeg kan, når jeg

taler. Men jeg ved ikke, om jeg kan, når
jeg skal skrive." r

(Det er sådan set

ieg er allerrnest

familielivet'
stolt over'tt

dag ender i lederstillinge! er kvinder
som har en veludviklet mandlig side,

ellers var de aldrig endt i en lederstil-
ling. Kvalifikationer, der går på det
håndfaste; målrettede, systematiske.
Men derudover har kvinder i deres ba-

gage - fra deres opvækst - det der blik
for, at tingene fungerer, at skoen ikke
trykker for mange steder."

P ersonølep lej e, a ærdidisku'ss ion er, åb en -

hed, triasel. Du hør nhså især tilfør't Mu.s-

keln indfonden såkøldt kainde lige a ærdier ?

"Ja, det passer jo, hvis du kalder det
for særlige kvindelige værdier. Det er

typisk, at det er kvinder, som har ud-
ført den slags opgaver. Og det har i
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0m lidt er det slut
Filminstruktør Helle ToftJensen har lavet filmen
"Om Iidt er der slut", der handler om tre ALS-pa-
tienter og deres familier. Hendes egen mor havde
tået diagnosen amyotrofisk lateral sclerose (AIS),
og det satte en masse tanker i gang.

_ 
"9.r kendsgerning, at jeg snart uigenkalde]igt

skulle adskilles fra min moE satre mange tanker i
gang. Jeg kunne mærke et behov for at udtrykke
mig selv omkring det. Samtidig mødte jeg Elisa-
beth Korfitzen, psykolog i ALS teamet på Hvid-
ovre llospital. Hun havde længe ønsker, at der blev
lavet en film om AlS. Så hun foreslog mig at gøre
det, da hun fandt ud af, at jeg er filminstruktør.

Det er ikke en sringenr infonnationsfilm. Jeg
var interesseret i at lave noget meget mere eksi-
stentielt. Filmen handler om livs- og dødsproces-
sen, som vi under alle omstændigheder alle sam-
men skal igennem. I tilfældet nied ALS er den
meget hård og wdelig.

Det er voldsornt atfølg:e de rre familier samtidig
med, at min egen mor var syg. For de blev jo også
"mine". Da jeg interviewede Mette og.N{ichael,
Marianne og Bennys to børn, mindedes jeg, hvor
hårdt det var, da min far døde. Jeg troE at det, at vi
har lavet filmen sammen, har haft en positiv ef-
fekt. De kender min historie, og jeg kender deres.
Det nåede ikke at komme rn;a I filmen, men
Lauritz er fakdsk flyttet tilbage til Randers. Han
har kontaktet sin søn og sin datter og har også et
barnebarn. Og det er jo dejligt.

Jeg har talt med omkring r!rye personer, og de
medvirkende, jeg har valgt, er personer, som har
turdet forholde sig til sygdommen og dens konse-
kvenseq fremfor at skubbe det fra sig. Men jeg
håber, at alle, jeg har Flt med, føler sig repræsen-
teret," siger Helle ToftJensen.

HBP

Filminstnrktør Helle Toft Jensen (w)
med tre af hovedpersonerne i .,Om lidt

er det slut", der blev vist på DR I den 10.
decemtrer 1997. Forrest Marianne Kiel,

Latntz Søndergaard og Bente Andersen,
enke efter Erik Svinth Andersen, der

døde, før filmen var færdig.
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Intensiew med. Helle Tbft Jensen på de følgende sid.er
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E n J merte u ld proGes
Helle Toft Jensen kendte intet til ALS, før, hendes mor, fik stillet

diøgnosen. Det taang hende til øt se liaet i lys øf døden

'Jeg har lavet filmen, fordi min mor fik
ALS. Hrin fik stillet diagnosen for fire år
siden. Det var det samme som en døds-
dom," fortæller filminstruktør Helle Toft
Jensen om sin film "Om lidt er det slut".

"Der gik et stytke ttd, før vi fandt ud
af, hvad det var. Det startede med, at hun
fik problemer med sin ene fod og mis-
tede kraften i den ene arm. \4 kendte
intet til sygdommen på det tidspunkt,
men min mor havde selv en fornemmelse
af, atdetvar ALS. Hun havde fået lov til
at se sin journal, og der havde hun set, at
ALS havde væretpå tale, men var blevet
udelukket igen.

Diagnosen blev stillet halvandet efter,
at hun mærkede de første symptomer.

Jeg var ude at rejse den sommer, da
lægerne fandt ud af det, og de ventede
med at fortælle det til november, da jeg
kom hjery og kunne være med;

Det var en læge, som meget klart for-
talte hende, at hun havde ALS, og at der
ikke var noget at gøre. Men at det hand-
lede om at leve livet så godt, hun nu
kunne, i den tid hun havde tilbage. Det
blev sagt på så god en måde, som det er
muligt, når det er den besked, man skal
have.

Det var en meget barsk ting at få at
vide; at der ikke var noget som helst at
gøre. Lt hun skulle dø: Detvar bestemt
ikke det, vi havde forestillet os af livet.
Min far døde, da jeg var otte år, og jeg
er.enebarn. Vi var hinandens nærmeste
pårørende."

Så længe livet er der

"V yar igennem det forløb, som Mari-
annes datter fortæller om i filmen. Jeg
blev vred, syntes det var urimeligt,
spurgte: Hvorfor rammer det os. Man
bliver ulykkelig og kaster det fra sig. Ml
ikke have noget med det at gøre. Og så

starter det store og besværlige arbejde
med at acceptere, at det er sådan, det er.

Og at man skal tage vare på det lig der eq

så længe det er der.
Pludselig får man en stærk påmindelse

om, at livet ikke varer evigt. Det er den
mulige gevinst - en indsigt, man kan nå
atfå.leg blev tvunget til at se på livet i lys

af døden, ]ære om sammenhæng mellem
livskvalitet og dødsbevidsthed. Det er en
sammenhæng, vi ikke får forærende i
vores 20. århundredes vestlige kultur,
hvor døden har erstattet sexualiteten som

det tabu-område, vi er blinde for og der-
for fortrænger.

Jeg har rejst meget i den 3. verden, i
Latinamerika og Afrika. Der forholder
man sig til døden på en helt anden måde.

Døden opfattes ikke som en katastrofe
på samme måde som herhjemme: Man
er i kontakt med ånderne. Man mødes på

kirkegården med sine venner og spiseq

drikker vin og mindes de døde. Man er
sammen både i sorg og i glæde. I Mexico
fejrer man hvert år De dødes dag.

Jeg oplever, at vi er fattige på ritualer.
Mange ved ikke, hvad de skal stille op,
hvordan begravelsen skal være, og hvor
hører de til. Skal man have et gravsted
eller ikke? Vores kultur er ikke en stærk
følelsesmæssig kultur. M er mere bange

for at udtrykke vores vrede og smerte,
end man er andre steder, hvor man ud-
trykker sig kraftigere om døden."

Oveilrumle naturen

"I kraft af at jeg har lavet filmen, synes

jeg, at der tales mere om døden, end jeg
har oplevet det før. Fremkomsten af
AIDS har rystet os, men jeg tror, den
sygdom har synliggjort døden igen. I
vores velfærdsverden er vi vant til at
kunne overtrumfe naturen, og hele syg-
domsbekæmpelsen går ud på at få døden
så langt væk som muligt. Gennem AIDS
er vi i vores kultur blevet bedre til at for-
holde os til døden. Vi er blevet opmærk-
somme på, at døden er en del af livet. Og >

Helle To&Jensen: *Det,

er, at man ikke skal åbne
Det er dybest set derforn jeg har
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at den oven i købet kan være en del af
sexua I i teterr.

Min mor har lært mig så utrolig meget
i forbindelse med at skulle dø. FIun var
en kvinde, sorn altid har taget ansvar for
sit liv. Og hun tog også ansvar for sin
død.

Med det samme vi havde fået beskeden

om hendes sygdom, besluttede vi os for
at tage 14 dage væk sammen. M vidste,
det ville blive den sidste rejse, vi kunne
tage sammen. \4 har begge rejst meget.
Min mor drog rundt med rygsæk som
60-årig i Peru og Thailand. Det var så

frygteligt at se, at den handlekraft, hun
havde haft hele livet, langsomt forsvandt
og efterhånden ville blive totalt udrade-
ret. "

Utrolig stærk

"Hun flyttede tre gange, efter hun fik
diagnosen. Først fia en lejlighed på tredie
sal til en på første. Derefter til en handi-
capvenlig bolig. I den sidste tid boede
hun på et plejehjern for respiratorbru-
gere. Erkendelsen af, hvor alvorligt det
var, blev stØrre og større i den proces.
Langsomt indskrænkede handlemulig-
hederne sig. Det var utroligt svært. Min
mor var en stærk og handlekraftig per-
son, men lige pludselig var det hende, der

havde brug for hjælpen. Det var virkelig
en udfordring for mor/datter relationen.

\Å har altid været meget tæt knyttet til
hinanden. Hun insisterede på den åben-

hed, vi altid har haft over for hinanden.
Og vi kæmpede virkelig for at turde be-
vare den, selv om hun skulle dø. På det
tidspunkt, hvor hun flyttede på pleje-
hjem, havde hun ikke mange psykiske
kræfter tilbage. Hun var sur og vred, og
jeg kunne mærke, at jeg begyndte at
skubbe hende fra mig. Det var frygtelig
svært, ogvi havde etopgØr.

Jeg måtte sige til hende, at hun blev
nødt til at acceptere, at hun ikke længere

kunne det samme som før. Der var mas-

ser af kærlighed og hiælp omkring hende,

som hun kunne tage til sig i stedet for at

stritte imod. Men det var hendes valg.
Hun besluttede sig for at acceptere. Jeg
havde frygtet, at hendes bitterhed og
vrede ville ødelægge samværet med mig
og andre, som holdt af hende. Men vi
kom igennem det.

M turde tale om det hele, græde sam-

men og grine sammen. \4 gennerngik
alle papirerne og planlagde hendes be-

gravelse, valgte sangene ud, talte med
præsten."

En slørre orden

"Den proces foregik samtidig med, at jeg
lavede fihnen. Det tog et år at optage
den. Jeg fihnede i tre-fire omgange, og i
løbet af det år døde min mor så også. Det
var en frygtelig hård proces.

Men jeg var gravid, det var helt fanta-
stisk. Jeg kunne bedre rumme at være i så

megen smerte, fordi livet også voksede

inde i mig. Der var en stØrre olden. Min
rnbr skulle dø, ogjeg skulle have et barn.
Min mor besluttede, at hun ville leve, til
mit barn var født. Men vi mistede det -
en lille dreng - i syvende måned. Min
mor oplevede det; også hvordan min
mand og jeg klårede det. Kort tid senere

døde hun, og de blev begravet sammen.

Da var jeg helt færdig. Jeg holdt en lang
sommerferie og trak vejret, inden jeg
lannne fortsætte med filmen."

Spilder ikke tiden

"Som pårørende kan det være svært at
give sig selv lov til at være ulykJ<elig. Det
var jo ikke mig, der skulle dø. Men jeg
forsøgte at tage mig plads til det. Det var
en lang forberedelsefase til at skilles, og
jeg savner hende. Men i rnodsætning til
andre, som mister deres forældre plud-
seligt, fikjeg lov til at sige farvel og tak til
lnin mor.

Processen har også været lærerig. Det,
man kan lære, eq at man ikl<e skal åbne

sig for sent. Det er dybest set derfor, jeg

har lavet filmen. Det er også derfor, at
Bente får det sidste ord. Hun fortæller
om at få lov at møde sin mand på en

anden måde og lære hans mere sårbare

sider at kende.
I vores kultur er vi så bange for at vise

følelser. Vi vil gerne have kontrol over os

selv og være stærke - ikl<e sårbare. Jeg
har ]ært, hvor nødvendigt det er at efter-
stræbe en ordentlig kontakt med sine
medmennesker og med sig selv. Turde
vise de følelser, som er svære at have med
at gØre. Det at møde en autenticitet hos

et andet menneske - at mærke, at nu er
han/hun virkelig til stede - det er den dy-
beste kontakt, man kan få. Man spilder
ikke tiden på at forstille sig, når man ved,

at ens nærmeste skal dø. Gevinsten ef' at

-rn i*r", atuære til stede i livet, mens

man er der. Og det giver mening, det
giver kræfter." r
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Ført,

Løsse og Line Myrap er"

li d ens k øb e li ge fo rt ø ler" e for
h o ld,spittet e l- h ockey

6.
ldrcet og muskelwind

lemmer af landets bedste klub for el-
hockeyspillere, nemlig DHIF Aalborg.

Blandt de mange unge er Lasse og
Line Mlrup fra Aars. De er begge født
med spinal muskelatrofi, har kørt i el-
stol siden de var små og har begge ud-
viklet en kærlighed til det tempofyldte
spil siden starten I 1991. I dag er de
henholdsvis l8 og l6 år gamle.

Oprindeligt var det dog utilfredshed,
der bragte el-hockey for lzsisk handi-
cappede på banen. Faderen E-rikMymp
husker det tydeligt:

"Dengang var Lasse og Line ofte de

a

AF STEEI'I BITLE

F0T0: AilNE IrlARlE WEtttNG

tnter
o

0g tnt
kømme

M,*r,l å:i"yæ
hvepse på j^Stefter nogle fredsforstf
rere, og nej, ganske rigrrgt, lyden kom-
mer fra de ni lave racerstble, der syirrer
rundt på det grønne gummigulv i
Vadumhallen.

Det er ikke hvepse, der Ieger, men
derimod en snes børn og unge fra
Nordjylland, som kører batterierne
flade i løbet af den ugentlige hockey-
træning. AIle er de fysisk handicappede
el-kørestolsbnrgere, og alle er de med-

eneste deltagere i kørestol til de for-
skellige stævner. Blandt de andre var
udviklingshæfnmede, og der kunnq
ikke forenes".

,"M kritiserede ofte stævneforrnen, og
til sidst tog Dansk Handicap Idræts-
Forbunds klub i Aalborg initiativ til
den første mæning alene for fysisk han-
dicappede i en gyrnnastiksal. Forbun-
det havde dengang fire el-sportsstole,
som gik på skift mellem amternet'.

Inde på bønen brøger det løs. Det lyder
næsten sonx træ, der brister, men det er blot
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AF STEEN BIttE

et kræver behændighed at lægge

en måde, så

i idræt til reae på

får glæde af den i
skolen, raske som handicappede.

Men lykkes det i samspil med elever-
nes sociale fællesskab og kornpetente
idrætslærere, kan idrætten,være det
rette middel til at styrke dethandicap-
pede barns fysiske og sociale udvikling
i skolen.

Sådan ser skolepsykolo g Jørgen
Greve fra Pædagogisk-Psykologisk
Rådgivning i Hinnerup på mulighe-
derne i den idræt, som tilbydes.handi-
cappede børn i skolen

f'Men det er også kompliceret, da

idræt som fag entydigt er en fælles ak-

tivitet, som mange enkelt.integrerede
børnhar svært ved at indgå i. Heldigvis
findes der i dag mange differentierede
aktiviteter til idrætstimerne," slår han
fast. '

Tidligere. tillod mange idrætslærere
og forældre, at de handicappede børn
holdt sig uden for idrætstimerne. Bør-
nene blev overbeskyttet, lærerne vid-
ste ikke nok, og adgangsforholdene til
gymnastiksalen var umulige. Men den
holdning har ændret sig.

Mange skoler insisterer i dag på, at
elever med handicap så vidt muligt skal

deltage i idrætsundervisningen.
Handicapidrættens Mdenscenter har

undersøgt forholdene på 1 1 folkeskoler
i Roskilde kommune. Kun 6n elev er
helt fritaget for idrætsundervisningen,
mens resten af de 53 handicappede
børn deltager i varierende grad.

Nogle børn deltager i fuldt omfang i
den fælles undervisning, andre forsøger
at klare sig bedst muligt på de ikke-
handicappedes vilkår og after andre må

sidde over i enkeltøvelser.
Det fører Videnscentret til denne

konklusion:

"Skal eleverne motiveres til livslang
idrætsaktivitet, er det vigligt, at under-
visningen ikke kun er enkeltstående
oplevelseq men rummer såvel variation
som kontinuitet og mestringsoplevel-
ser.t'

"Herigenhem vil eleverne opdage, at

f'sisk aktivitet, leg og læring - alene
eller saminen med andre -hører til den
daglige egenomsorg. Og at det gennem

lystbetonet træning er muligt at udvide
grænserne for egen Srsisk formåen."

Tryghed og udlordring
Et sted, hvor virkeligheden piller ved
idealbilledet, er Hældagerskolen i Vejle.
Her findes en center-afdeling med fem
lærere og 30 handicappede børn, der
bl.a. er fælles om idrætstimerne. En af
idrætslærerne er Kristine Kocli.

"Vi har delt eleverne op i funktioner
snarere end efter alder, da børnenes
handicap er meget forskellige: Der er
børn med muskelsvind, blinde, spasti-
kere, der er nogle med medfødte han-
dicap og der eT andre, som er blevet
handicappede," fortæller hun.

Alle kørestolgbrugere er sammen, de

mindre mobile er sarnmen og de meget
mobile er sammen.

Opdelingen giver lærerne bedre mu-
lighed for at lave aktiviteter, der kan

lokke alle børnene med på gulvet: Fod-
bold og volleyball for de større, for de

mindre fange- og sanglege, stikbold,
redskabsbaner o.s.v., hvor alle kan være

med.

.Ffvor lærere på andre skoler helst ser

handicapped'e integreret i de alminde-
lige idrætstimeq forsvarer Kristine
Koch Hældager-skolens blokdannelse:

"Mange af vore børn er mere trygge
ved at være sammen med andre handi-
cappede. Andre steder oplever handi-
cappede børn ofte at stå på sidelinjen i

sløjd-,,hiemkundskabs- og idrætsti-
merne, hvor de hos os oplever atvære
ligestillede med de andre."

Hun peger også på, at der er stor for-
skel på, hvor meget de kan tåle at blive

Presset fusisk.
"Ofte er de også trætte, når de skal

have idræt i ydertimerne efter en lang
skoledag. Nogle af dem er allerede
mødt klokken syv i fritidsordningen,
og så bliver de nemt uverurer eller næg-

ter atvære med i idrætstimerne. Så vi
vil gerne splitte de to timer op over to
dage".

En laglig efterlysning
Mange idrætslærere, som arbejder med
handicappedebørn, erkender, at de ofte
føler sig uforberedte den første dag, de

skal sætte en idrætstime i gang med
såvel raske som handicappede børn.

De danske seminarier tilbyder så

godt som ingen undervisning i handi-
capidræt. Så lærerne er henvist til
Pædagogisk-Psykologisk Rådgivni n g,

skolelægen o.s.v. for gode råd, da der
endnu jkl<e er oparbejdet en tradition
for samarbejde med handicap-idræt-
tens amtskonsulenter.

En del lærereønsker også bedre mu-
lighed for at komme på efteruddannel-
ses-kurser i idræt, men få får ønsket op-
fyldt. De beskedne kursusmidler bruges

i stedet på kurser i bl.a. wærfaglighed
og edb-kendskab.

For at finde årsagerne til det har for-
manden for Dansk Idrætslærerforening
Kurt Christensen, Å.thot, netop bedt
landets skoleledere forklare, hvorfor så

få idrætslærere sendes på kurser i idræt.

På denn'e måde er der stigende fokus

på de 3.-5.000 handicappede børn, som

deltager i.idrætsundervisningen i de.

danske folkeskoler.

to røcerstole, der skun"er mod hinøndens

sider i en tockling, der i ekkoet synes aokl-

sorwnere, end den er
Det fonnspændte b:øgetræ giuer sig ikke

en m,illimeter, 0g Lasse spu?'ter aidere rned

den lille, haide hockeybold-klinet ind til
skudbøjlen forcest på stolen.

I næste øjeblik arider hø.n ioystick'et og

huiruler rundt som i en pirouette. Mod-

stønderen er søt øf, og i et løngt glid søger

Løsse mod. målet, dt"ejer stolen let og sender'

i naste beuægelse bolden præcist øfsted rnod

netmøskerne.

Inden Lasse og Line satte sig i de lave

hockeystole, havde de begge Prøvet
kræfter med såvel skydning som svØm-

ning. Men hockey-spillet vandt hurtigt
deres hjerter. Nu er det kun alderen og

eventuelt Lines flltning fra byen, der

kan stoppe deres karri6re inden for
sporten.

"Jeg føler mig stadig forpligtet til at
svØmme af henslm til min vejrtrækning
og fzsik. Men hockey er min mærke-
sag," understreger Lasse og forklarer
sin fascination af sporten med disse ord:

"Det fede er farten ved at suse rundt
i hallen. Det er accelerationen, det er
hele tiden at lære nye finter og at blive
bedre til sammenspillet med de andre
på holdet'I.

Lasse nyder intensiteten i den rappe
racerstol, selv om de mange drej med
hovedet undervejs i en kamp gør ham
træt. Han er ved at voksp så meget ud
af stolen, at han mangler en god
hovedstøtte.

'Jeg bliver også helt forpustet af kon-
centrationen, ligesom det er dejligt at
mærke luften i ansigtet, når jeg drøner
afsted med 10-15 km,/t", siger han.

I et elegønt herrening snurrer Line bøgom
' Løsses xol og øccelererer lynsnørt op løngs

sid,elinjen.med bolden i pefekt ro i den

fly a em øs kine - li gn e n' d e for gffi l.
Løsse presser sit joystick i bund for at

indhente bend.e, men høns tilbøgelænedc
krop hindrer d.et sidste oaerblik, og bun
kan drible sin stol ud,en onz den sid.ste rnod-
stønderi inden han ejler et kort øjekøst
skabber bolden i må|.

Sekunder ejier fører Løsse kaikt bolden

0p oaer banen. Høn aipper den på nærs
til den ene øf to medspillere med. en stik-
ning, der i een beaægelse splitter flrnøret
ød og åbner for en adligning.

S Iro le id ræt
med torhindrinUGr
Flere ogflere høndicøppede børn dyrker idr,æt i skolen,

men d,eres lærere saaner faglig aid.en

Line Myrr.p spiller på landets
bedste pigehold, der ifølge bror Lasse

Iet kunne begå sig i 1. division.
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Der er dømtfart,
når Lasse Myrup

(th) drøner op
ad banen.

Lasse og Line er blot to blandt 20 el-
hockeyspillere i Aalborg-klubben, der
er regerende dansk mester blandt i alt
13 klubber. Lasse er således med på det
bedste hold i 1. division, mens Line
spiller på et suverænt pigehcild 12. d!-
vision. De øwige spillere udgør klub-
bens to sidste hold.

De mange spillere deles om klubbens
10 lave, tre-hjulede racerstole, der hver
koster 45.000 kroner. Æligevel marke-
rer de:nordjyske spillere sig gang på
gang i de landsdækkende stævner.

"\4 er gode netop fordi, vi er mange,
og fordi spillerne måtcher hinanden til
træning. De begynder også at tro på,
at de kan slå alle andre," forklarer
hockeyspillernes. træirer Jan Sørensen
om klubbens succes.

Han tilføjer:
"f starien trænede vi kun en gang om

måneden, senere hver anden uge. Men
nu træner vi hver mandag. El-hockey
er blevet så populær en idrætdgren,
fordi det er et afde endste holdspil, der
findes for ftsisk handicappede".

"Børn og unge har brug for atvære
sammen med andre ligesindede i en
holdidræq der lærer dem ar samarbejde
og at indordne sig under andre".

Pladselig stopper Line op midt i et storm-
løb rnod måL, aend,er stolen og s,unznter

hartigt ad. øf bønen. Træneren ser det,
løber ned. til hende, løjier bøneriet øf stolen
og hiaer et nyt 0p frø tøshen. På pløds med
d.et og øjeblikke senire blønder Line sig
atter i kampen.

"Bøtterierne får ikke lba til øt bliae

fløde," siger bun bøgefier og tilføjer:
"Når der kun er 60 procents strøm til-

bøge, kører stolen ikke godt nok længere,

den reøgerer ikke hu,r.tigt nok. Og så skif-
ter ai det.ud' sela om ui aed, øt bøtteriet
burde bruges i band.)'

IJd over holdspillet nævner Lasse og
Line kammeratskabet og elementet af
konkurrence som de kvaliteter, der
trækker dem i træningstøjet.

"At konkurrere betyder alt for mig,
sådan som det gør for andre idrætsfolk.

Jeg har lige så mange nerver på, når jeg
spilleq og pulsen stiger lige så huftigr,"
siger Lasse. Line supplerer:

"At spille mod de andre fra klubben
bliver hurtigt det samme. Jeg ønsker at
møde nogle andre spillere for at måle,
hvor god jeg selv er".

Kammeratskabet er lige så't igug ptt
del af sporten-som konlirrrrencen. Gitte

Nielsen, formand for DHIF Aalborg,
fortæller om den ugentlige Ung Aften,
som spillerne selv arrangerer.

"Af og til sker det, at hjælperne og
de uqge splitter sig op i hver deres stue,
og så er de unge jo ikke anderledes end
alle andre unge med øl i tasken under
bordet."

"Engang blev det ligefrem så hygge-
ligt, atnogle af deunge, bl.a. Lasse, blev
oppe til klokken fem om morgenen. Til
sidst måtte træn'er Jan Sørensen hive
stikket ud afvæggen og forlade stuen
med stereoanlægget under armen!"

I dag er Lasse og Line så gamle, at
de er ved at vokse ud afhockeysporren.
Lasse bogstavelig talt, mens Line ven-
ter et par år endnu med at kvitte spillet.

"Men det sker den dag, jeg begpder
at drukne i lektier eller den dag, jeg gir
ud af gymnasiet og måske rejser fra
Aars,l' slår hun fast.

Lasse prøver dog at trøste sig selv
med ordene:

"El-hockey dukkede jo også op som
en børne- og ungdomssport. Måske
dukker j.g op soå træner en dag, men
allerhelstvil jeg nu gerne fortsåpte med
selv at sidde bag joystick'et!". r
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Penge til dokumenlafiilm
Muskelsvindfondens ulandsgruppe,
Muskuland, har i oktober fået bevilget
200.000 kr. fra Danidas særlige konto
til oplysningsmaterialer om den tredie
verden. Pengene er sØgt til produktion
af en dokumentarfilm, der fortæller om
de stærke sydafrikanske mødre til han-
dicappede børn og deres kamp for at
give børnene et værdigt liv. De stærke
mødre, som der hentydes til, er enga-
geret i det projekt, som Muskelsvind-
fonden i forvejen stØtter i Sydafrika, og
som handler om at etablere dagcentre
for handicappede børn.

Ønsket om at producere en film er
opstået efter en henvendelse fra foto-
graf Lars Feldballe Petersen fra Film-
compagniet i Odense, som foreslog
Muskuland et samarbejde om filmpro-
jektet. Omkostningerne til dokumen-
tarfilmen beløber sig til ca. 500.000 kr.,

og bevillingen fra Danida er derfor
ikke nok til at sætte projektet igang. I
øjeblikket søges yderligere finansie-
ringsmuligheder, der kan gøre projek-
tet realistisk og samtidig sikre, at doku-
mentarfilmen får en høj kvalitet både
indholdsmæssigt og rent teknisk. Målet
er, at filmen skal vises på en af de lands-
dækkende TV-kanaler.

l'ly ptoieldleder
Mogens Hjorth, 47 år, er ansat som
projektleder i Indsamlingsafdelingen.
Mogens Hjorth, læreruddannet, har
været frivillig på koncerterne siden
1986, de seneste otte år som stage-
manager. Han skal primært stå for
opbygning af koncertpladserne, ind-
lejning af mate-

lly lomandssekretpr
Bertil Sidenius, 36 år, er ansat
sorn formandssekretær for
Evald Krog. Bertil Sidenius,
cand.phil. i musikvidenskab,
har det seneste halvandet år
været hjælper for Evald Krog
og før da gymnasielærer på
Florsens Statsskole.

Bertil Sidenius,
formandssekretær,

Mogens Hiorth,
projekdeder.

o
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leiiledere soges
I sommeren 1998 afholder Muskel-
svindfonden tre sommerlejre. Til en
af lejrene mangler vi to ledere. Lejren
finder sted 5 .- 1 I . juli 1998 på Smede-
dalens Efterskole iMørkøv ved Hol-
bæk. Målgruppen er 11-13 årige.

I lejren deltager 60 personer, heraf
25 børn/unge med muskelsvind, re-
sten er ledere, hjælpere og terapeuter.

Opgaver
. Aktivitetsplanlægning af
sommerugen (start 15.3.98).

. Kontakt til børnlunge med
muskelsvind samt deres familier.

. Kontakt til hjælpere.

. Kontakt til Muskelsvindfonden
(Medlemsservice og terapguter).

Kontakt til personalet på
lejrlokaliteten.
Ledelse af lejrugen (planlægning,
økonomi og kontaktflader).
Evaluering af lejren med
involverede personer.

Løll-
Kr. 9.000 pr. leder. Plus en bunke nyt-
tige erfaringer og en uge sammen med
25 pragtfuIde unger og en masse
energif'ldte hjælpere.

Krav
To ledere (kvindeog mand) pr. lejq der
har arbejdet med børnlunge, gerne
børn/tnge med handicap. Fyldt med
energi og gå på mod, god situations-
fornemmelse krydret med pædagogi-
ske evner, organisationstalent, vilje til

at arbejde hårdt samt lyst til at lære nyt
og bruge det.

Støtte
\41 du få fra Medlemsservice, fra tidli-
gere ledere og via en detaljeret hånd-
bog.
Er du interesseret, så send et A4-ark
med en kort beskrivelse af din/jeres
baggrund, og jeg ringer tilbage.
Anngningsjiist 15. jnnaør 1998.

Med sommerlig hilsen
Medlemskonsulent Jens Spanfelt,
Muskelsvindfonden;
Kongsvangs Nl6 23

8000 Århus C.

NB! Folh med muskelnind opfordres til
øt søge jobbet.
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llunløi lil bøm
Institut for Muskelsvind har ofte fået
henvendelser fra forældre til børn med
muskelsvind, der ønsker at købe dun-
overtøj til deres børn, men som har
problemer med at finde nogle, der kan
leverd tøjet. Nu er det imidlertid lyk-
kedes terapeuterne at få kontakt til
syerske Karen \åuff fra LV Design i
Kolding, som fremstiller jakker og
overtræksbukser i dun-materiale til
børn og unge.

Karen Viuff tilbyder blandt andet
dunsæt, hvor bukserne er forsynet med
en ekstra lang lynlås foran og elastik og
velcro i skulderstropperne (se billedet),
men hun tager også imod bestillinger
på særlige ønsker. Prisen for et sæt

duntøj i størrelse seks.år er ca. 2.800
kr. excl. filoffISr

Karen Muff kan træffes på Ewalds-
vej 9, 6000 Kolding, tlf.75 52 53 90.

ldlætslcsliual
Alle handicappede idrætsudøvere i hele
landet inviteres til en stor handicap-
idræts-festival i Aalborg-Nørresundby
i weekenden den29. maj - 1. juni 1998.

Målet med festivalen, som er arrange-
ret af Dansk Handicap Idræts-For-
bund, ei at lade handicappede idræts-
udøvere mødes på wærs af idrætsgrene,

handicaps ogkøn for at dyste i kendte
og nye idrætsgrene. Men det er ikke
benhård konkurrence det hele. I pro-
gt"Å-.t for festivalen lægges dei op
til, at turneringerne er tilrettelagt og
afuikles på sjove og utraditionelle
mådeq ligesoin den afsluttende sports-

galla vil vise handicapidrættens flotte-
ste, sjoveste og mest spændende sider.

Betingelsen for at deltåge er, at man
er medlem af en DHIF-klub og er fyldt
15 år. Tilmelding skal ske gennem
klubben senest den 15. februar.

Bog om hiælp lil
handicappede
Hvordan hjælper vi i Danmark grup-
pen af handicappede og andre med
nedsat erhvervsevne? Det spørgsmål
forsøger ekspeditionssekretær Jens
Damsø, ansat i Rødovre Kommunes
Socialforvaltning, at give svar på i sin
nye bog "Danmarks hjælp til handicap-
pede". Målet med bogen er at samle det
offendige og private samfunds indsats

for at give handicappede et mere ind=

holdsrigt og engageret liv. Bogen, der
er på 60 sider, kommer blandt andet ind
på stØtte- og hjælpemuligheder både

under uddannelse og i erhvervslivet, der
er afsnit om klageregler og partshøring
og om mulighederne for at etablere
selvstændig virksomhed. I bogen er der
en omfattende liste over kontaktsteder
og adresser, hvor man kan søge hjælir
og vejledning.

Bogen koster 95 kr. og udgives af
forlagene Idag & Nordan Aps.
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Italienske respimlionsGenlle
For respiratorbrugeie, der overvejer at
holde ferie i Italien eller på anden vis
har br-ug for at rejse rundt i støvlelan-
det, kan det være nyttigt på forhånd at
vide, hvor landets respirationscentre
ligger. En liste med alle centrenes
adresser kan findes på internettet på

følgende hjemmeside:
h ttp : / /te I e t h on. t i gem. i t/res pircøre.

Kursus lor søskende
Børn, der vokser op med en handicap-
pet bror eller søster, er ikke nogen spe-

ciel problemgruppe, men de får nogle
særlige oplevelser, som for mange både

er belastende og berigende. At finde ud
af, at andre i samme situation tumler
med de samme tankeq kan for mange
virke som en stor lettelse. Med det ud-
gangspunkt arrangerer The Kempler
Institute of Scandinavia i Odder i
weekenden den 8.-10. maj et kursus,
hvor målgruppen netop er søskende i
alderen 7 -15 år. Det centrale i kurset
vil være samtale, der er styret aI in-
struktørerne, men der vil også være al-
mindelig leg, snakke, gåture, osv.

Yderligere oplysninger om kurset
kan fås ved henvendelse til Kempler
Instituttet, tlf. 86 54 45 35.

Proiekt søgel medafteidele
Projekt Venture i Å.rhus sØger nye
medarbejdere til maj 1998, men vil al-
lerede nu gerne have fat i interesserede

ansØgere. Venture er stadig i en udvik-
lingsfase; men det overordnede mål
rned projektet er at skabe arbejdsplad-
ser for handicappede i Århus Amt gen-
nem uddannelse, jobtræning og evt.
udslusning til det almindelige arbejds-
marked. Brug af computer og Jnternet
vil være vigtige elementer i projektet.

Venture henvender sig til fysisk han-
dicappede, der som minimum har fol-
keskolens 9. klasse, god skriftlig formu-
leringsevne og kan anvende computer.
Ansøgerne skal være førtidspensionister
og berettiget til job på særlige vilkår.
Andre lrav til de kommende medarbej-
dere er, at de skal være indstillet på at

arbejde professionelt og leve op til gæl-

dende kvalitetskrav på området.
Yderligere oplysninger om projekt

Venture fås ved henvendelse til pro-
jektmedarbejderne Poul Erik Madsen
ellerTonny Brcgger på df. 86 ll 37 77.
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