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SPONSORSTATTE | PASSENDE DOSER

Det er patrengende, at vi i de humanitere organisationer gar os
overvejelser om fordele og ulemper ved at samarbejde med sponsorer,
skriver Evald Krog. Han forudser et tzt samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden og medicinalindustrien inden for genterapien.

KORT NYT

Tilskud til sondemad. Institut-@st flyttet. 95 ansegere til direktorstillingen.

MUSHOLM LIGE NU

Forsinket dbning. Receptionist og servicemand ansat.

PKONOMIEN STABILISERET I DSI

Men en langsigtet lasning er endnu ikke fundet.

NAR SJ/ELE ANDER
Til forestilling i
Michael Kviums
Circus Humanus.

MARYS HISTORIE
Klage fra en bitter patient.

- VI SAVNEDE EN EKSPERT

Et forzldrepar fortzller om deres boligandringssag. -

MEDARBEJDERNE | MUSKELSVINDFONDEN

METTES MORALE
Direktor Mette Bock
ger regnebrattet op.

OM LIDT ER DET SLUT

Vi har talt med filminstrukteren Helle Toft Jensen om hendes personlige
baggrund for atlave filmen “Om lidt er det slut”, der handler om ALS-
patienter og deres familie.

FART, FINTER OG FINT KAMMERATSKAB
Serien om idret og muskelsvind handler denne gang om el-hockey. Vi ser
ogsi pa handicappede i skolens idrztsundervisning.

NOTITSER

Lejrledere soges. Nye ansatte. Dokumentarfilm.
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Sponsorstette i
passende doser

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

et bliver i stigende grad pitran-

gende, at vi i de humanitare or-

ganisationer gor os overvejelser
om fordele og ulemper ved at samar-
bejde med sponsorer. En rakke kon-
krete situationer har allerede veret
debatteret i pressen, og flere vil utvivl-
somt komme til.

Der er ingen tvivl om, at et samar-
bejde med en humaniter organisation
efterhdnden er attraktivt for private
virksomheder, idet de herved opnir en
flot profil. Flere og flere forbrugere
leegger vagt pa den slags. Vi stir med
andre ord ikke bare med hatten i
hinden, men har en kommerciel verdi
for erhvervslivet. Der er for's vidt hel-
ler ikke noget betenkeligt i at hjzlpe
virksomheder med at forbedre deres
profil. Méske 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, nir
den humanitere organisation og virk-
somheden ogsé har en faglig berorings-
flade. For nylig har pressen beskrevet
en situation, hvor Osteoporosefore-
ningen indgik et samarbejde med et
medicinalfirma, der forventede fore-
ningens medvirken til at age firmaets

salg af produkter til gengeld for den
skonomiske stotte. Vel at marke tl en
langt bredere malgruppe, end forenin-
gen tilsyneladende selv fandt fagligt
beleg for.

Muskelsvindfonden har i mange &r
haft et godt samarbejde med bl.a. Tu-
borg, der indebarer, at Tuborg fir en
profil i forbindelse med vore koncerter.
Vi har aldrig fundet dette samarbejde
problematisk, dels fordi Tuborg aldrig
har forsegt at pavirke vore holdninger,
og dels fordi samarbejdet indgir som
en naturlig del af vor koncertvirksom-
hed. Der er nu en gang en sammen-
hzng mellem ol og hornmusik. Men
hvis Tuborg forsegte at fi os til at sige,
at ol hjelper pa muskelsvind, ville sagen
unzgtelig stille sig anderledes.

Men den vanskelige stillingtagen kan
ligge lige foran os. Efterhinden som
genterapien udvikles, vil medicinalfir-
maer se en naturlig interesse i at sam-

arbejde med os, bidde i en forsegsfase

og i en behandlingsfase.

Kontakt til potentielle brugere vil
blive en nadvendighed for, at en be-
handling kan udvikles. Der vil umid-
delbart veere en fzlles interesse mellem
medicinalfirmaet og Muskelsvindfon-
den. Firmaet skal naturligvis ogsa vere
mere end velkomment til at sende en
check - ja, hvad er vel mere rimeligt,
da deres fortjeneste pi et nyt produkt
netop skyldes, at nogle mennesker har
muskelsvind?

Hvor gér gr&nsen?

Meén spergsmadlet er — for os som for
andre grupper — hvor gir grensen? Og
hvordan sikrer vi os, at vi ikke prosti-
tuerer os ved at anbefale produkter, far
vi tror pd dem — eller som vi slet ikke
tror pa? Hvad hvis deres bidrag bliver
sé stort, at det vil i vidtgdende konse-

kvenser for foreningen, hvis vi mister
det?

Jeg misunder ikke de foreninger, der
allerede har vaeret nedt dl at gere sig
disse overvejelser, og det vil vare for
letkabt at sige, at sidan er vi ikke, for
principper har det med at vere mest
indlysende; si lenge 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 pi et tids-
punkt vil f4 betydning for folk med
muskelsvind. Vi har en indlysende in-
teresse i at pavirke 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 ma stilles til kom-

mende forsgg og behandling. Sédanne
krav skal dels lede forskningen i den
rigtige retning, og dels fungere som en
“facitliste” til senere brug.

Jeg tror, at netop Muskelsvindfon-
den vil vare i stand til at etablere et
problemlost samarbejde med selv det
mest nertstiende medicinalfirma. Det
gor jeg af den grund, at vi er en bru-
gerstyret forening, og det er vores
medlemmer, der i givet fald bliver
udsat for forseg eller behandling. Vi
ville aldrig kunne anbefale hvad som
helst, og hvis vi alligevel fandt pa det,
ville det vaere uden nogen som helst be-
tydning for firmaets omsztning, for
vore medlemmer ville teenke selv. Ikke
mindst hvis vi pd forhind havde for-
muleret vore krav til os selv og fremti-
den.

Her ligger en opgave, vi snart skal i
gang med at lose.

i ’f?

(U
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Tilskud til sondemad

En endring af sygesikringsloven er lige pd trapperne

AF JORGEN LENGER

Sundhedsministeren foresldr, at der
fremover skal kunne ydes et tilskud pd
60 procent af udgiften til sondemad til
bla. personer med Amyotrofisk Late-
ral Sklerose. Hidtil har tilskud kun kun-
net gives efter en trangsvurdering, og
det vil sige, at nogle har kunnet risikere
store udgifter til den dyre sondemad.
Meningen med at give et tilskud pd
60 procent er, at sondemaden helt eller
delvist treder i stedet for eksisterende
udgifter til kost, som man selv skulle
have betalt. Man har vurderet, at mer-
udgiften ved brug af sondemad, svarer

95 ville vaere direkter

Nir dette blad udkommer, er det for-
mentlig afgjort, hvem der bliver Mus-
kelsvindfondens nye direktor. Ifolge
den plan, som Muskelsvindfondens be-
styrelse har lagt for ansazttelsesforlabet,
og som i skrivende stund tyder pi at
holde, skal bestyrelsen tage endelig stil-
ling p4 et ekstraordinzrt made den 18.
december.

Opgaven har ikke veret let. Interes-
sen for at blive direktor i Muskelsvind-
fonden har varet stor. Da ansegnings-
fristen udleb den 10. november, havde
ikke feerre end 95 sogt stillingen. Blandt

Institut Bst er flyttet

Sankt Lukas Stiftelsen i Hellerup er
blevet nyt domicil for Institut for Mus-
kelsvind — gstafdeling. Afdelingen, som
siden 1990 har holdt til i Brendby,
flyttede den 10. december til de nye
lokaler i det tidligere hospital og har
dermed ikke kun fiet ny adresse og
telefonnummer, men ogsd mere plads
og nye muligheder.

Arsagen til flytningen var, at Koben-
havns Amt, som ejer bygningen i
Brendby, onskede at bruge lokalerne
til distriktspsykiatrien. Instituttets leje-
mal blev opsagt, og man skulle finde

til 60 procent. Insttut for Muskelsvind
vurderer, at det lyder passende. Nogle
vil nok fi en smule underskud, og nogle
vil nok i en smule overskud pd ord-
ningen; men i alt vaesentligt er der tale
om en tilfredsstillende losning pa pro-
blemet. Den manglende millimeter-
retfeerdighed er prisen for at undgi en
mere byrokratisk ordning.

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

Eneste problem synes at vere, at
Sundhedsministeriet ikke mener at

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

I anszttelsesudvalget har man lagt
vagt pa, at den ny direkter tl, som der
stir i annoncen, “denne vidtfavnende
organisation” er bdde humoristisk og
har en humanistisk tilgang til tingene.

nye lokaler. Dermed kom Sankt Lukas
Stiftelsen pi banen, som siden luknin-
gen af dele af det gamle hospital, har
veret lejet ud til forskellige humani-
tere og legelige formal.

Lejeaftalen kom pa plads med Sankt
Lukas Sestrene, og instituttets ni med-
arbejdere i @st kunne rykke ind pé forste
sal i en af bygningerne og samtidig ud-
vide deres areal fra 130 6l 350 kvadrat-
meter. Etagen er primert indrettet med
kontorer, men vil ogsid komme til at
rumme undersogelsesverelse, samtale-
rum og et stort medelokale.

kunne fi gje pd en metode til at undgs,
at brugerne skal foretage store udleg
ved kob af sondemad og forst bagefter
fa udlegget refunderet.

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

Den nye tilskudsordning treder i
kraft 1. april 1998.

Personen skal vere visioner og inspi-
rerende med evne til at skabe overblik,
have erfaring i ledelse, skonomi, stra-
tegi og organisationsudvikling, vere
god til at kommunikere internt og eks-
ternt, veere fleksibel og desuden have
evne til at lytte samt vilje og format al
at treeffe beslutninger. Endelig skal per-
sonen have indsigt i samfundsmassige
forhold af betydning for Muskelsvind-
fondens aktiviteter.

I det kommende nummer af Muskel-
kraft regnervi med at kunne prasen-
tere Muskelsvindfondens nye direktor.

De mange ekstra kvadratmeter giver
desuden mulighed for, at medlems-
grupper i Muskelsvindfonden kan holde
meder i bide dag- og aftentimer, og at
medlemmer pa sigt kan f3 en kontor-
arbejdsplads til at planlegge medlems-
aktiviteter m.m.

Institut for Muskelsvinds nye adresse
er: Bernstorffsvej 20. 2900 Hellerup.
TIf. 3962 2205. Fax. 3962 2287. Insti-
tuttets treffetider er uzndret; det vil
sige mandag - torsdag kl. 9-15 og fre-
dag kl. 9-11, hvor konsulenterne sam-
tidig har fast telefontid.

~J
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Abningen af feriecentret udsat

Allerede nu er der stor intevesse for at bruge feriecentret

AF JANE W. SCHELDE

Markedsferingen af Musholm
Bugt Feriecenter er begyndt: Et
naturskent og attraktivt ferie-
sted kun et stenkast fra stranden
og centralt placeret tzt ved den
nye Storebaltsbro.

forudsete ting som vejret og en

rekke tyverier og haervark pa

byggepladsen er drsagen tl, at
Musholm Bugt Feriecenter ikke blev
afleveret til Muskelsvindfonden den 21.
november som lovet. Overtagelsen af
centret er derfor udsat til den 15. ja-
nuar, hvor alle ferieboliger vil vere klar
til brug. Felleshuset vil véere ferdigt
senest 1. februar.

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

“Det er selvtelgelig ergerligt med
forsinkelsen,” siger projektleder Torben
Holm, men han gleder sig s i stedet
over, at udlejningen af feriecentret for
1998 allerede tegner godt.

Efter udsendelsen af brochuren og
omtalen i sidste nummer af Muskel-
kraft har der varet stor interesse og
mange foresporgsler pé feriecentret, og
et kig pd bookingkalenderen viser, at

nazsten alle weekender i lavsasonen i
fordret og efteraret ‘98 er udlejet til

* kursus- og weekendophold for Institut

for Muskelsvind og medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden. De forste bookin-
ger af ferieophold i sommerferien er
ogsd kommet.

Markedsforingen af det nye ferie-
center begynder for alvor i begyndel-
sen af det nye 4r, ndr centret dbner, og
de to nye medarbejdere er pd plads tl
at tage imod gesterne.

Telefonnummeret til feriecentret,
som allerede nu kan benyttes 6l book-
ing m.m., er 70 13 77 00.

Kunst i badevarelset

Ogsé pé et andet omride har der veret
stor interesse for det nye feriecenter.
Statens Kunstfond har sagt ja til at fi-
nansiere 75% af udgifterne til et ud-
smykningsprojekt pa feriecentret. Pro-
jektet drejer sig om at fi en gruppe
unge, nyuddannede kunstmere 4l at ud-
sinykke hvert af de
16 badetirne ind-
vendigt. Kunstfon-
den har sat belabs-
rammen 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

tet kan blive en rea-
litet.

MUSHOLM
lige nu

3
:
2
g
:

mangler, for projek-,

De skal arhejde pa Musholm

ktive, udadvendte, med mange-
drige erfaringer fra hotelmiljoet
"8 og med godt lokalkendskab til
Korsor. Der er mange fellesnzvnere
for de to medarbejdere, der pr. 1. ja-
nuar er ansat pi Musholm Bugt Ferie-
center. P3 papiret blot en receptionist
og en servicemand, men som de ene-
ste fastansatte pi feriecentret bliver
deres opgaver mange og varierede. Og
endnu en fellesnzvner: De glaeder sig
begge til at begynde i deres nye jobs,
som formentlig mé tage udgangspunkt
i et kontor indrettet i en skurvogn pa
byggepladsen. '
Og hvem er de s3?

Et drammejob

“Sporg mig hellere, hvad jeg ikke har
lavet...,” siger Inge Christerisen, 34 ar,
ndr man sperger til hendes baggrund.
Hun er oprindelig fra Slagslunde i
Nordsjelland, uddannet kontorassi-
stent og arbejdede i nogle 4r i en bank.
Men da nedskeringstiden inden for
bankverdenen kom, reg hun ud og gik
s4 i gang med et rengeringsjob pé et
hotel ud fra devisen “hellere skure
trapper end gé hjemme.” Efter kun et
halvt érs ansattelse blev hun oldfrue.
Siden kom hun bag skranken i et job
som receptionist pd samme hotel og
endte som receptionschef.

Sammen med sin mand tog hun et
par ir til Skotland for at drive hotel.
Derefter blev det skotske hotel byttet
ud med eti Vejle og siden i Korser. I de

sidste par ér har Inge Christensen og’

hendes mands arbejdsplads heddet café
Bzlt’stedet pa Storebalt Udstillings-
centret ved Halsskow.

" “Men jeg har altid veret fascineret af
arbejdet i en reception, si da stillingen
péd Musholm Bugt Feriecenter blev
sldet op, var jeg der straks. Og det er
et drommejob, jeg har fiet,” siger Inge
Christensen, der regner med at {3 brug

Receptionist og sevvicemand ansat pa feriecentret fra 1. januar

for alle sine erfaringer fra de mange ar
i hotelbranchen. Selv om hoteldrift og
feriecenter er forskellige ting, er der
ogsd mange paralleller, mener hun.
Stillingen pa feriecentret betegnes
receptionist, men Inge Christensen er
glad for, at hun ogsé fir andre befojel-
ser: Blandt andet PR og organisering
og ledelse af lost ansatte medarbejdere.

Ni ar i hotelbranchen

Ogs den nyansatte servicemand, Hen-
rik Bach Jensen, 35 4r, er “kendt” i det
lokale miljg. Sammen med en gruppe
korsarianere driver han pa frivillig basis
biografen i Korser. Gruppen overtog
biografen, da den for fem 4r siden var
lukningstruet, og de har med tiden faet
bygningen renoveret og udstyret ud-
skiftet ved hjlp af gode kontakter til
kommunen, erhvervslivet og egne bi-
drag fra billetindtegter.

I sit arbejdsliv har Henrik Bach Jen-
sen pravet “lidt af hvert”. Han ér ud-
lere blikkenslager, men arbejdede i
nogle ir inden da som fodermester i en
kvaegbesetning. Det var dengang, han
troede, han skulle vaere landmand. Men
han sprang til blikkenslagerfaget, dog
kun som en mellemlanding. Efter
nogle 4r i branchen fik han arbejde som
alt-mulig-mand pia Tarnborg Park
Hotel — et job, han nu har haft i ni ar.
Hans opgaver her er at st for budget,
indkeb og vedligeholdelse af inventar
og det tekniske udstyr. Desuden har
han i de seneste ir varet meget invol-
veret i drift, ombygning og energibe-
sparende foranstaltninger i forbindelse
med hotellets svssmmehal og har netop
varet pi kursus i svemmebadsteknik.

“Det kan.jeg jo ogsé fa brug for pa
Musholm, efterhinden som de nzste
etaper bliver bygget,” siger Henrik

Bach Jensen, som foler sig' godt rustet

til at tage fat pd at fi feriecentret til at
fungere som et attraktivt feriemal.

L
Inge Christensen

| S

Henrik Bach Jensen

=
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Bkonomien stabiliseret

‘DSI

Men en langsigtet losning er endnu ikke fundet

AF JORGEN JEPPESEN

e Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI) er ude af den akutte
akonomiske krise, som det sene-
ste &r har plaget organisationen, og
som udleste en kraftig intern diskus-
sion om m4l og midler. Men ekono-
mien ér endnu sirbar, og diskussionen
om fremtidens DSI fortsetter frem til
neste hovedbestyrelsesmade i april,
hvor der efter planen skal godkendes
nye vedtegter. :
Budgettet for 1998 giver et overskud
pd ca. 1 mio. kr. Det svarer til det

-mindstem3l for en gradvis genopbyg-

ning af en forsvarlig egenkapital, som
en analysegruppe tidligere i r satte i
en rapport om DSI’s fremtidige oko-
nomi. Men overskuddet fremkommer
iser pad grund af en offentlig éngangs-
bevilling til et projekt om FN’s Stan-
dardregler. Hvad sker der, nir den be-
villing er brugt, sparger nzstformand i
Muskelsvindfonden Jes Erik Jessen, der
sidder i DSI’s hovedbestyrelse.

“Hvis man skal vere meget kritisk,
kan man sperge, om DSI’s ledelse sta-
dig er for tevende i sine gkonomiske
dispositioner,” siget han. '

Mere vesentligt er det dog, at en -

langsigtet lgsning pi problemerne
hznger snevert sammen med en for-
enkling og effektivisering af DSI’s ad-
ministrative og politiske struktur samt

med en klar precisering af samvirkets
opgaver. Forslag hertil blev i skitseform
fremlagt af analysegruppen p4 hoved-
bestyrelsesmadet i oktober, hvor man
vedtog en kereplan for en grundig
debat i de kommende méneder.

Frem til drsskiftet genhemfores en
skriftlig hering 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 vedtegtér, i
april vedtages de. Derefter regner man
med at annoncere efter en direkter, der
i givet fald bliver DSI’s forste.

Styrket forretningsudvalg
Analysegruppen slir fast, at DSI skal
beskeftige sig med interessepolitik. De
senere drs vekst har resultereti en glid-
ning mod andre opgaver, som ikke er
uvzsentlige, men som ikke direkte
herer hjemme i det politiske samar-
bejde. Derfor foreslir man, at DSI-
medlemmerne danner et skonomisk
selvstendigt driftsselskab, som bl.a. skal
std for Invalideorganisationernes
Brugerservice og administrationen af
ulandsomridet, folkeoplysningsmidler
og tips/lotto-midler.

“Det er ngdvendigt med en kritisk
gennemgang og prioritering af aktivite-
terne. Vi skal forhindre, at DSI bevidst-

lost ekspanderer,” siger Jes Erik Jessen.

Det bliver neppe svart at enes om at
danne et driftsselskab under en eller
anden form, ¢jheller at finde ud af hvad
det skal administrere. Derimod kan det
blive vanskeligere at n til enighed om
en effektivisering af den politiske struk-
tur, selv om der er vilje til forandring.
Analysegruppen opererer siledes med
flere muligheder, der dl dels trekker i
hver sin retning.

Det forekommer dog sandsynligt, at
man afskaffer formandskabet og i ste-
det styrker forretningsudvalget. I sam-
menhang hermed foreslas det, at for-
mendene for de stiende udvalg (hvis
antal iovrigt tenkes reduceret fra 8 til
4-5) er fodte medlemmer af forret-
ningsudvalget. Et forslag, som “ser
stromlinet ud”, siger Jes Erik Jessen,
men som han alligevel et usikker p4.

“Der kan blive tale om en meget stor
arbejdsbyrde, og kan man s3 tiltrekke
de bedst kvalificerede, som ogsi ofte er
de mest travle,” sparger han.

Amisafdelingernes rolle

Der vil formentlig kunne opnis enig-
hed om at przcisere og styrke hoved-
bestyrelsens rolle som det organ, hvor
medlenisorganisationernes holdninger til
overordnede handicappolitiske spargs-
mil diskuteres. Det kan bl.a. ske ved at

slanke hovedbestyrelsen, f.eks. ved at
beskere medlemsorganisationernes
pladser fra i gjeblikket to til en. Men
det kan miske mere nerliggende ske
ved at minimere amtsafdelingernes re-
presentation i hovedbestyrelsen, og
netop her vil de sterste vanskeligheder
kunne opsta.

Amtsafdelingerne selv vil kempe
mod mindre indflydelse, og der er i
gvrigt store forskelle i medlemsorga-
nisationernes traditioner for og hold-
ninger til regionalt/lokalt politisk ar-
bejde. Nogle vaegter det meget, mens
andre — blandt dem Muskelsvindfon-
den - aldrig har eller har kunnet prio-
ritere omridet serligt hojt og derfor
“mangler” Jokale netvark.

Jes Erik Jessen: “Amtsarbejdet kreever
en del ressourcer, og jeg ved ikke, om
resultatet alle steder stir mal med ind-
satsen. Det kan jeg godt tvivle pd. Hvis
folk skal rustes bedre gennem f. eks. dl-
lidsmandsuddannelse, bliver det meget
dyrt. Men det er et dilemma, for dels
er amtsafdelingerne med til at foran-
kre DSI folkeligt, og dels rejser
nerhedsprincipper og decentralisering
udfordringen: Hvem skal lase DSI-op-
gaver pi lokalt plan?”

Sygehuset

Det er kun !
bern, der
! optreder |

Fint indblik i borns tanker

AF MICHELLE CHARLTON

Et sygebus ligner

neesten et virkeligt bus

Videofilm af Lise Gipdesen
Distribueres af Komiteen for
Sundbedsoplysning (35 26 54 00)
Varighed 30 min., pris 325 kr.

Filmen viser ‘hospitalet set fra borns
vinkel, og det er kun bern, der opttz-
der og udtaler sig om opholdet. Fil-
men giver et fint indblik i barns tan-
ker, og ikke mindst i hvordan bernene
tager behandlernes/de voksnes udta-
lelser meger bogstaveligt, hvilket til
tider giver grobund for unedig be-
kymring hos bernene. Eksempelvis
blev en stikpille forklaret siledes:
“farst fir man et stik i hdnden og bag-
efter skal man sluge en pille...“
Beornene har filmen igennem mange
morsomme og tankevaekkende be-
merkninger. Flere af dem fir meget
klart formuleret angsten for sygdom-
men, hvad der skal ske, hvad der gor
ondt o.s.v. Og én ting stir klokkeklart,

man m3 have sin mor eller far med —
og det bar der ikke vere en alders-
grense for!
. Alt i alt en god og tankevekkende
film, der viser, at vi som voksne — uan-
set om vi optreder som behandlere,
foreldre eller “bare” voksne — skal
sorge for at forklare bernene; hvad
der skal ske. Lykkes det, vil mange
misforstielser og bekymringer og
meget angst kunne ryddes af vejen.
Sammen med videofilmen modtog
jeg en pressemeddelelse. I den stir, “at
filmen primert henvender sig til
voksne. Filmen er en mosaik af barns
tegninger og tanker, nir de er ind-
lagte. Alvorlige og pudsige bemark-
ninger afspejler borns iagttagelser af
det, der foregir, deres opfattelse af de
forklaringer de fir, samt tolkninger af
personalets ofte indforstiede sprog.
Det kan volde problemer for mindre
born med deres konkret¢ tankegang.
Hyvad betyder stikpille, stuegang eller
at blive kort ned efter at £ skudt et
billede?”

b~
I~
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AF KLAUS BACH

n dag i november sidste dr kom
EMette Bock ind pd mit kontor og
sagde: “Michael Kvium vil gerne
bruge nogle muskelsvindlere i en video
installation. Vil du vere med til et
made med ham?”. Da jeg er vild med
alt, der har med teater og kunst at gore,
sagde jeg ja. :
P3 medet, hvor vi var syv muskel-
sv1ndlere og fire-fem af Muskelsvind-

. fondens medarbejdere, fortalte Kvium

s3 om sin idé. Han ville optage hver en-
kelt af os pé video i en halv time. Vi
skulle sidde s3 stille som muligt, men
mitte gerne blinke med  gjnene,
remme os og i evrigt bevaege os efter
behov, for at fale os godt tilpas i situa-
tionen. Men det var vigtigt, at vi kig-

%
|
:
E

ev det sely

gede direkte ind i kameraet. Han ville
sd vise optagelserne i et morkt, rundt
lokale — alle syv pd en gang. Kvium
ville gerne opné at ... Nej, oplev det
selv!

Hvorfor jeg gik e projektet, ved
jeg ikke, for jeg forstod ikke, hvad han
ville opnd med det. Alligevel sagde jeg
ja. For denne kunstner kan fortelle i
timevis om sine szre, udfordrende
ideer. Jeg blev inspireret af at snakke
med ham. Fik et billede af, at livet kan
betragtes fra utallige vinkler. At livet
ikke nradvendlgws er en lige linje, men
kan vere meget bugtet. At der er mere
mellem himmel og jord.

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

var jeg megeturolig, og det foltes ube-
hageligt at blive overviget i s3 lang tid.
Jeg blev meget opmarksom pi min
vejrtrakning, og det var vanskeligt ikke
at hyperventilere. Efter et kvarters tid
blev jeg mere rolig. Pludsehg opdagede
jeg, at hjerne og krop pé en eller anden
miéde var som to adskilte dng: Hjernen
tenkte pé alt muligt dagligdags, og alt
muligt andet end videokameraer, mens
kroppen bare sad helt stille! Det var en
opleftende “ud af karestolen” ople-
velse. S3 en halv time foltes ikke sé lang
bagefter.

Forleden s4 jeg det endelige resultat.
Genialt siger jeg bare.

Sa nu forstdr jeg endelig Michael
Kviums idé...

Michael Kvium
fotograferet i
Gained Spirit,
wdeomstallauonen
med syv
muskelsvindlere.
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AF JORGEN JEPPESEN
FOTOS: SBREN SVENDSEN

A Aarhus Kunstmusewn kan man

for tiden inde i et morkt, cirku-

lert rum berragre syv videofil-
mede portretter af mennesker med
muskelsvind. En af dem er Evald
Krog, men det er irrelevant at nevne,
for han er der hverken som Evald
Krog eller formand for Muskelsvind-
fonden eller noget andet officielt, han
sidder der bare, navnlos som de fire
andre mand og to kvinder i en kere-
stol og er.

De syv har kigget en stiv halv tme
ind i en linse uden at fortrekke andre
miner end dem, fysiologien og maske

den uvante situation udleser. Ingen .

ord, kun dndedret og en remmen nu
og da, altsd en stilhed, der fortaetter
nzrvaret sidan som tavsheder oftest
gor, pinlige eller ej, og hvad der s3 sker
er for det forste, at betragteren selv bli-
ver betragtét. Vi kigger pa hinanden,
og man kommer i wivl om, hvem der
er udstillet. En fornemmelse som den,
der kan gribe en i zoologisk have, nir
man foran abeburet veksler blikke med
chimpansen.

For det andet stjzler kroppene i kare-
stolene ikke billedet, som de jo ellers

Til forestilling i Michael Kviums CIRKUS HUMANUS

plejer at gere, 1 hvert fald for en over-
fladisk betragtning. Nej, medet med
disse syv levende sjzle bliver pd en bag-
vendt made velgerende normalr.

En parentes: (Folk, der er sammen
med muskelsvindlere eller andre med
sjzldne kroppe i lengere tid, er langt-
fra ukendt med folelsen af pludselig at
sta foran det dndeliges materialisering,
for nu at sige det sd hejstemt som det
vitterligt kan opleves, nér en sjel dnder
uden andet forstyrrende blikfang end
gjnene.)

" I ovrigt hnger virkningen af medet
med Evald Krog og hans fzller ulese-
ligt sammen med udstillingens andre
dele og deres rekkefolge. Muskelsvind-
lerne kommer sidst, si vi begynder for-

fra.

Bundet pa hander og fedder
Michael Kvium viser forst to serier
legemstore tegninger, 10 i hver, hen-

holdsvis kul pa hvidt papir og kridt pa

sort papir. Positive Drawings/ Negative
Drawings hedder de og er spejlvendin-
ger af hinanden.

Det er mennesker, som er bundet pa
hender og fedder. Af bandager, af egne

sammenvoksede lemmer, af vildtvok-
sende kropsbeharinger. Kensorgan og
hjerne vokser sammen, eller splittes, si
hjernens foldede masse ligger for foden
af personen. Hanner er hunner, eller
omvendt.

De skremmer ved deres underlige
fremtoning som halvgale voksne fostre

af' rumvasenet Menneske. Men ved
nzrmere eftersyn synes de ikke at vere
farlige, hojst for dem selv, og det er
ikke rigtigt til at afgore, om det dz-
moniske er en egenskab ved personen
eller i betragterens hjerne.

De stir med bgjede hoveder, indad-
vendte, som indfanget af selve deres
selvs veren til. Om de tznker pé noget,
er ikke 6] at mezrke, i hvert fald har de
ikke noget mellemverende med be-
tragteren eller med omverdenen som
sadan, kun med deres egne begrans-
ninger. Dog kaster de skygger, skyggen
er altid med, altsd falder der lys et sted
udefra, som vidner om en omverden.

Hvad ruger lyset ud

Tegningerne er flankeret af to store

skulpturer i hvert sit tilstedende rum.
P4 den ene side Social Sculpture, 18

sammenhazngende menneskestore duk-
ker af skumgummi og latexgummi,
malet med hudfarvet acryl. Det er et
vav af mennesker, spundet sammen
som en klode, hjernespundet klodevaey.

Pi den anden side Evil Thoughts,
1.846 stebejernseg lagt i lige rekker,
26 pa den ene led, 71 pd den anden.
Igen modsztninger, neonbelyst sort-
glinsende stobejern. Hvad ruger lyset
over og ud?

I nzste afdeling legemliggor Michael
Kvium med sig selv som hovedaktar
ordene attack and defence, neighbours,

myth, life & death, culture & under-
standing, silent room og ups and
downs 1 syv dobbeltvideoer opstillet i
trange morke rum med snevre ind-
gange. Alle samlet i en peepshowagtig
biografkonstruktion. Black & White
hedder den.

Igen er det enhedens dobbelthed.
Hans dans med sin dad, en sort dukke,
sammen danser de 4l tiden, der tikker
1 vekkeure pé dansegulvet. Ur-tid, som
de hele tiden uforvarende steder ind i,
men nzppe @nser. P4 modsatte video
kravler han omkring en kiste, nu er
dukken hvid og han sort.

I Ups & Downs snurrer et barn, vendt
pd hovedet, rundt og rundt med en
dukke i hinden ribende et stadigt
hgjere jubiih. Nedenunder @lter Kvium,
close up, sit ansigts hud udstedende dy-
risk brummen.

Miske er det, hvad der gemte sig i
stobejernseggene?

Den udklekkede Kvium er klzdt
som en naragtig klovn i lang kjortel og
hat med falloslignende handtag strit-
tende ud i rummet, men man hverken
ler eller greeder. Man fanges i kryds-
ilden og bliver en del af den gide, der
ilys- og lydbelger trenger ind gennem

ojne og erer og lander som snefnug,
der kunne smelte.

Frelst i land

S3 er det, at man fra dette trip ledes
over 1 Gained Spirit og nér frelst i land
hos syv mennesker, der er filmet lige
ud ad landevejen. Okay, man registre-
rer nok kerestolene og de skave
kroppe, men som i et hologram treder
noget andet snart frem og fylder. Man
marker pulserende liv, rendyrket liv,

endelig er der nogen, man kan se i
gjnene og vere i stue med.

Hvorefter man pény kan stille sig
selv spergsmilene: Hvem er jeg, hvor-
for er jeg?

De svrige portrettervede muskelsvindlere
er Klaus Bach, Dan Brock, Tina Kirke-
gaard, Torben Madsen, Bodil Pedersen og
Gert Riis.

Circus Humanus,
Aarhus Kunstmuseum til 18.1.1998
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Klage fra en bitter patient
AF JORGEN JEPPESEN - FOTO: NIELS NYHOLM

Huvordan tror du de opfatter dig?

“Som en utrolig vanskelig patient.
Det-er jeg helt sikker pi.”

- Er du en vanskelig patient? .

“Ja. Det er jeg. P4 den mide at jeg
ikke bare vil acceptere tingene. Det er
helt bevidst, for jeg ved, hvad der er
godt for min krop Jeg er ogsi typen,
der gir, hvis jeg ikke kommer tit inden
for et vist tidsrum, nir jeg skal til en
eller anden undersogelse. S& skrider
jeg, og s kan de give mig en ny tid.

Jeg har stof respekt for faglig viden,
men jeg er ikke autoritetstro. Jeg
mener, de mangler respekt for patlen—
terne som mennesker.”

Mary Malling Nielsen har muskel-
svind og sidder i sin rekkehuslejlighed
i Korup uden for Odense og er vred.
Vred i betydnihgen: Siret og afmag-

Marys historie

Mary Malling Nielsen:

“Jeg mener, de mangler

respeke for patienterne
som mennesker.”
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tig. Noget, som godt kan forveksles
med selymedlidenhed. Miske ordet bit-
ter dekker bedst.

Marys historie er en af dem, man som
journalist kvier sig ved at skrive, for det
er umuligt at udlevere henholdsvis
skurken og helten til lzserens dom og
sympati. Har hun ret j alle sine klager
over lzegers og sygeplejerskers bedrevi-
den? Sikkert 1 nogle, men neppe i alle,
og man kan sparge, om der overhove-

det er en historie. Det er der ikke i den ,

forstand, mener jeg og veelger sa allige-
vel at fortsette, for Marys skzbne ligner
talrige andres, der heller aldrig bliver
fortalt, fordi de har for meget “p4 den
ene side” og “pa den anden side”. Fordi
de er uvasentlige for systemet.

Men som Mary sidder der og beret-
ter om meningslase flytninger fra af-
deling til afdeling, den forgzves kamp
for at f3 lungefysioterapi og lzgernes
vegring ved at indlegge hende pi in-
tensiv, kommer man ikke et gjeblik i
tvivl om, at hun mener hvert et ord.
Det er sandt for hende, at hun har

’

veeret i kloerne pa leger og sygeplejer-

sker, der reelt ingenting ved om mus-

kelsvind og som - for at gere ondt
vaerre — hverken vil indremme det, lytte
til patienten selv eller sparge dem, der
har ordentlig forstand pi sygdommen.

Mary har veret i klemme, hun er for-

~ bitret, og hun bar brug for at sige det.

Er det grund nok? Her er hendes ver-
sion af historien, som begynder fredag
aften den 6. december 1996.

Ringeri til og fra og mellem

Mary bliver utilpas og beder sin mor
blive hos sig natten over. Hun har pi
fornemmelsen, at noget er galt og fryg-
ter allerede en lungebetendelse. Hun
kender symptomerne fra mange gange

. for og tager noget af den penicillin,

hun altid har liggende i skuffen. Med
sin leges tlladelse, for han har sagt god
for, at hun selv kan tage nogle piller,

Marys historie

hvis noget er i optrek. Natten igennem
giver moren hende lungefysioterapi, s
Mary kan hoste slim op.

Tidligt nzste morgen begynder et
ringeri til og fra og mellem fysiotera-
peut, legevagt, Odense Sygehus og Re-
spirationscenter Vest pd irhus Kom-
munehospital. Fysioterapeuten, der
normalt ville komme flere gange om
dagen ved en lungebetendelse, tor ikke
tage ansvaret, fordi en lungetest, som
Institut for Muskelsvind fornylig har
foretaget, viser, at Mary har en lav vejr-
trekningsevne. Fysioterapeuten siger,
hun skal ringe til sygehuset.

“Sé provede jeg at ringe til legevag-
ten, .og de sagde, at jeg skulle ringe il
Respirationscenter Vest pd Arhus Kom-
munehospital, men dér sagde de, at jeg
skulle indlegges pd intensiv i Odense.”

Mary ringer igen til legevagten og
forklarer, at hun skal indlegges pa in-
tensiv i Odense. Men det kan man ikke
bare fi lov til, far hun at vide. Forst skal
hun indlegges pé en afdeling, som si
eventuelt kan overflytte hende til in-
tensiv.

Hen ad formiddagen kommer en
ambulance og henter Mary. Hendes
seng skal ogsé med pd grund af hendes
muskelsvind. Hun bliver indlagt pi
lungeafdelingen med besked om at
vente pi en rentgenundersagelse. Det
meste af dagen gir med at vente.

“Imens blev jeg hele tiden dérligere.
Jeg spurgte, om jeg kunne fi lungefy-
sioterapi, for jeg vidste, at det havde
jeg brug for til at hjzlpe med at hoste.

" Men de ville ikke gore noget; for jeg

havde veret til rontgen.”

Farst klokken fire om eftermiddagen
bliver hun rentgenfotograferet og fir
konstateret-den lungebetzndelse, hun
godt er klar over, hun har. Til Marys
store lettelse kommer der endelig en
fysioterapeut og giver hende lungefy-
sioterapi.

Nogen bestemmer

S4dan gir et par dage, uden at Mary
fir det bedre. Nogen bestemmer, at
hun skal pa en anden afdeling (hvilken
kan Mary ikke lengere huske), men
forinden fir hun lov at komme en tur
omkring intensiv for at blive suget.
Nogle dage senere flyttes hun igen til-
bage pa lungeafdelingen.

“Nu gav de mig ilt. Men de vidste
overhovedet ikke, hvad de skulle stille
op med mig. Jeg 13 bare der og fikilt og
blev darligere og darligere. Jeg havde
brug for lungefysioterapi.”

Igen flyttes hun til en anden afdeling,
uden at vide hvorfor. Nogle fysiotera-
peuter vil give hende dndedratshjelp
med en maske, men Mary nagter, for
hun ved, at hun risikerer at blive kvalt

i sit eget slim, hvis ikke hun samtidig

far lungefysioterapi til at hjelpe med
at hoste. Det hjlper heller ikke, at hun
fir sin egen fysioterapeut til at ringe til
kollegerne pé sygehuset for at forklare,
hvad og hvordan man gor.

“Enten turde de ikke, eller ogsé for-
stod de det ikke.”

Helt galt gir det, da en ung fysio-
terapeut indvilliger i at give hende
lungefysioterapi. Mary sperger, om han
er helt klar over, hvad han skal gare.
Ja, siger han og gér i gang, men holder
s& pludselig op, netop som en masse
slim er trukket op, og Mary skal til at
hoste det los.

“Han turde ikke tage ansvaret len-
gere, sagde han. Han stoppede bare, og
jeg var ved at blive kvalt. Heldigvis var
min mor der tilfzldigvis, og hun rea-
gerede bare. Hev ham til side og sagde:
Lad mig komme til.”

Mary er for alvor blevet bange og fir
en aftale med en lzge om at kunne
komme p4 intensiv og blive suget, ndr
hun vil, Hendes egen lzge kommer pi
besog for at se, hvordan det gir, og
Mary fortzller ham, at hun er blevet
lovet at komme p4 intensiv, ndr hun
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faler behov for det. Hendes lzge far
loftet bekraftet af den lege, der har
givet det. :

“Da jeg s om aftenen blev meget
darlig, bad jeg om at komme ned pa in-
tensiv, men nu var den lege der ikke
lengere, og jeg blev nagtet at komme
pi intensiv. Det kunne jeg ikke fi 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, s hun kan fa luft.
Nzste dag fir hun lov at komme pa in-
tensiv.

Et stort kaos

Langt om lenge finder Odense Syge-
hus og Respirationscenter Vest ud af,
at det er nedvendigt at fi Mary indlagt
i Arhus. Mandag d. 16. december kom-
mer ambulancen for at hente hende,
men si er udskrivningspapirerne ikke
klar, Lzgen pé afdelingen ved ingen-
ting og undrer sig over, at hun skal flyt-
tes til Arhus. :

Marys svoger kerer med i ambulan-
cen; en tur der udvikler sig til et mare-
ridt. Hun fir for lidt ilt, bliver meget
dérlig og mister bevidstheden. Svoge-
ren beder ambulancefolkene om at
skrue op for ilten, men de har tilsyne-
ladende fiet besked om kun at matte
give en vis mengde. Da Mary ankom-
mer til Arhus, er hun bla i hovedet og
m3 genoplives.

“Da jeg kommer til mig selv, horer
jeg stemmer, men det er sort for
gjnene. Jeg kan kende min svogers
stemme, men kan ikke holde mig ved
bevidsthed og glider vk igen.

Da jeg vigner igen, ligger jeg i re-
spirator.”

P4 grund af julen skal Mary tilbage
til Odense Sygehus. Der er ikke kapa-
citet til hende p respirationscentret,
selv om hun skal have testet sine lunger
og lavet hul i halsen til en permanent

Marys historie

respirator. Det md vente til efter nytar.
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 &t stort
kaos. De kendte intet til muskelsvind.
De stillede enorme krav til mig; ting,
som jeg overhovedet ikke kan. Jeg
skulle sztte mig op, sztte mig i en stol,
bevege mig. Og hele tiden var der uro.
Kun gardiner mellem sengene. Der 14
folk, som kom ind fra ulykker. Folk,
der var doden ner.

Jeg madte mellem otte og 11 for-
skellige lzger i lobet af dagen, som
kom for at tilse mig, og som regel vid-
ste ingen af dem en disse om handicap.
Jeg mitte hele tiden kampe for at for-
klare, at dét og dét kan jeg ikke. Dét
og dét kan jeg ikke tile.”

Mary kom i heftige diskussioner med
sygeplejerskerne. De forlangte, at hun

skulle sidde op og selv vende sig om pa

siden. Da hun fik liggesir, ville de have
hende til at ligge, pd siden, men hun
kunne hverken det ene eller det andet.

“De var nzrmest smi 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 hjzlpere blev kostet rundt

~med. De mitte ikke hente mad, de

mitte ikke bruge toilettet. Det var jeg
ked af, for hjzlperne var vigtige for
mig.”

Man er sa utroligt afh@ngig
Men respirator ville du vel under alle om-

stendigheder skulle have haft?

“Det er ikke sikkert. Jeg skulle un-

dersages for det. Men si ville jeg have
varet forberedt pd det.”

Du synes, de bar lavet fejl pid Odense
Sygebus?

“Ja. Det har de absolut. De burde
kontakte nogen, der har forstand pa

muskelsvind. Enten Respirationscen-
ter Vest eller Institut for Muskelsvind
og folge deres vejledning. De burdé
have givet lungefysioterapi, og de
burde have indlagt mig pd'intensiv.

Men det varste er, at det ikke nytter,
nir man siger noget til dem. Vi med
muskelsvind ved som regel ret meget
om vores sygdom, vi er nermest lidt
uddannede i den. Jeg kan godt fotstd, at
de ikke ved meget om muskelsvind,
men jeg kan ikke acceptere deres man-
gel pa.respekt, og at de ikke kontakter
nogen, der ved noget. At de ikke ind-
reommer, at de stir med et tilfelde, de
ikke har forstand p4. Jeg har jo bedt
dem om det masser af gange. Og endda
selv fortalt dem, hvad de skulle gore.

Det er groft, at nr du er psykisk ude
af balance og fysisk utrolig darlig, at du
s& hele tiden skal -kempe. Hele tiden
skal argumentere med sygeplejersker
og leger. Man er sé utroligt athengig.”

Huvordan bar du det nu?

“Fysisk er jeg overhovedet ikke kom-
met pi toppen. Jeg skal stadig tage
nogle kilo pd, og jeg dejer stadigvaek
med mit liggesdr. Psykisk gar det
bedre, meget bedre, men der skal ikke
et meget til at sli mig ud.

Men jeg er red for dem pi Odense
Sygehus. Jeg er bange, hvis jeg skal
derind igen. Men miske er jeg blevet
overhysterisk.

Jeg synes simpelthen bare, der skal
gores noget. Ogsa nir jeg tznker pa
alle bgrnene med muskelsvind, de kan
jo ikke sige fra.” "

Via sin-lege har Mary nu fiet en skriftlig
aftale om, at bun fremover med det samme
skal indlegges pid Respivationscenter Vest i
Arbus — bvis der er plads. Indtil der bliver
plads skal bun forblive indlagt pa kun én
afdeling pd Odense Sygehbus.




I sidste nummer af Muskelkraft (7/97) beskrev vi et forslag om at oprette en bolig-
konsulentordning, hvor bide familier og komniuner kan bente rid og vejledning i de
komplicerede sager om boligendringer. Behovet for at gore noget ved omridet er stort,
fremgik det, og cheflege Jes Rabbek, Institut for Muskelsvind lovede at arbejde for at
realisere forslaget. '

1 dette mummer forteeller en familie fra Smmderborg om deres oplevelser og erfarin-
ger med en om- og tilbygning til deres hus. ' : i

- Vi savnede en ekspert

Foreldrepar oplevede deves boligendringssag som en provelse pé tdlmodighed og holdninger

Selv om boligendringen ikke blev helt,

som familien havde ansket, nyder de i

dag resultatet af godt to irs op- og nedture.
Her er familien samlet i kekken-alrummet.

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: CLAUS THORSTED

(11 lle de familier, vi besogte,
tor vi gik i gang med vores
boligsag, sagde, at det ville

blive varre, end vi regnede med. Og

de fik ret. Man kan ikke sztte sig ind i

det, for man har oplevet det selv.”

Anette Iversen og Jan Heindorff

Nielsen, forzldre til seksirige Anne,

der har muskelsvind, sidder i dag med

en tyk ringmappe og flere bunker pa-
pirer, som er indgiet i deres boligzn-
dringssag i Senderborg Kommune.

Sagen begyndte i marts 1995 og slut-

tede den 12. juni 1997, da familien efter

tre maneder i en genhusningslejlighed
kunne flytte tilbage til deres om- og til-
byggede hus i Senderborg. Perioden
mellem de to datoer husker de som en
blanding af lange ventetider, skuffelser,
positive overraskelser og frustrationer.
Kort og godt en lang rzkke op- og ned-

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

“Vi havde aldrig fred. Var det ikke
byggesagen, var der alt det andet.
Mindst én gang om ugen skulle vi tage
stilling til hjzlpemidler, byggesag, en
forestdende operation, skolegang, nye
hjzlpere osv. Det er det, der belaster,
og det er det, der er svart for andre at
sztte sig ind i,” siger Anette Iversen.

Men boligzndringen var nedvendig,
og, resultatet ogs3 alle besvarlighe-
derne v#rd, mener parret i dag. Om-
bygningen af huset og tilbygningen er
blevet flot indpasset i den eksisterende

bolig og fremstir i dag som en helhed, °

der fungerer godt. De har fiet mere
plads, Anne kan komme rundt i hele
huset i sin elektriske karestol, og de har
fiet de nodvendige hjzlpemidler.
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Anne har fiet sit eget
varelse, hvor hun har
god plads dil at lege.

“Og det bedste af det hele er, at Anne
er glad for det. Hun har forandret sig
meget, efter at hun har fiet sit eget
varelse, hvor hun ogsi kan lege. Det
var der ikke plads til for, hvor seng,
skab og kerestol fyldte det hele,” siger
Anette Iversen.

Et spargsmal om holdning

Pi ét punkt er familien dog ikke helt
tilfreds med resultatet: De fik ikke det
hjelper- og depotvarelse, som de havde
onsket. Kommunen ville ikke betale for
det, og da det sociale ankenzvn gav
kommunen medhold, valgte familien
at droppe varelset.

“Det var nok et forkert valg. Vi kan
allerede nu se, at vi kommer til at
mangle et vzrelse til Annes hjzlpe-
midler og til hendes hjzlpere, ndr hun
engang skal have det,” siger Anette
Iversen.

At hjzlpervarelset blev et diskussi-
onspunkt, som var med til at trekke
sagen ud, skyldes ifalge Jan Heindorff
Nielsen is@r to forhold: Kommunens
usikkerhed og manglende erfaring med
storre boligendringssager og kommu-
nens holdning. Det var forste gang,
Senderborg kommune skulle i gang
med en boligendring i den storrelses-
orden, og derfor kom familien Niel-
sen/Iversen til at vare en slags prave-
klud, der skulle danne przcedens for
fremtidige boligsager, falte de.

“I loven stir der, at der i sddanne bo-
liger kan indrettes et hjelpervarelse, og
sd ville kommunen statuere et eksem-
pel ved at sige, at det vil Senderborg
Kommune altsa ikke. Det er nok den
starste skuffelse,” siger Anette Iversen.

Familien mener ikke, at sagen pa
dette punkt drejede sig om gkonomi.
Det var ikke udgiften til et hjzlper-

varelse, kommunen reagerede pé. Det
var behovet for et selvstendigt varelse
til en hjelper.

~ “Det blev ikke sagt direkte, men det
13 1 undertonen, at de mente, at vi ville
have mere, end vi kunne tilkomme.
Men vi ville kun have det, der var nod-
vendigt for at fi 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 dbenbart ikke gode nok.

Den samme manglende forst3else for
familiens behov gjaldt ogsa ombygnin-
gen af lillespsterens verelse, si Anne
kunne komme derind. Det mente kom-
munen ikke herte til deres del af ud-
gifterne.

“Jeg kan ikke forst, at de ikke syntes,
det er vasentligt, at Anne kan komme
ind til sin lillesgster. Men deres hold-
ning var, at skulle pigerne lege sam-

‘Badevzrelset er nyt
og indrettet, si Anne
bliver s selvhjulpen
som muligt.

men, métte det veere inde hos Anne.
Jeg kunne ikke lade vaere med at sparge
dem, om de ville tilbyde deres egne
bern det,” siger Anette Iversen.

Familien fastholdt, at lillesosterens
varelse skulle bygges om, og de valgte
derfor at betale det selv.

Alle var uerfarne

Usikkerheden i kommunen markede
de tydeligt undervejs i forlebet. Pé det
forste mode mindede kommunens tek-
niker dem hele tiden om gkonomien i
deres ansker, og der var ingen, der ville
tage referat af de forste meder, der blev
holdt i sagen.

“Det var, som om de ikke turde sti
ved de ting, der blev sagt,” siger Jan
Heindorff Nielsen. Losningen blev, at
terapeuten fra Institut for Muskelsvind
skrev de forste referater og i evrigt ogsi
bidrog med faglige kommentarer om
familiens behov og boligindretning.

Men selv om familien havde kontakt
til og brugte Institut for Muskelsvinds
terapeuter, savnede de at have en eks-
pert, de kunne henvende sig til. Kom-
munens medarbejdere havde ikke erfa-
ring i den slags sager, og der var ingen,
der havde det store overblik, havde tid
til at koordinere indsatsen og vare den
udfarende kraft i sagsforlabet. Her op-
levede familien Nielsen/Iversen, at de
selv métte tage sig af mange ting, f.eks.
undersage hjzlpemidler, valge mate-
rialer og felge op. Det krevede bade
tid og tilmodighed, og selv om de
gjorde en stor indsats, var de alligevel
bange for, at de havde overset noget.
De var ligesa uerfarne som kommunen.

“Det var godt, Jan var arbejdsles i
den periode, for det var nasten et fuld-
tidsjob at undersoge, ringe og folge
op,” siger Anette Iversen.

Det positive ved det store arbejde,
parret lagde i f.eks. udvelgelsen af
hjzlpemidler, var, at kommunen i hgj
grad fulgte deres onsker.

" “Det var flot og virkelig et lyspunkt i
sagsforlebet, at vi fik de ting, vi gerne
ville have,” mener de begge.

Andre positive overraskelser var, at
nogle ting gik let igennem sagsbe-
handlingen uden store diskussioner.

Et lettere sagsforlgh
Noget, der kunne have lettet sagsfor-

lobet, var, at kommunen havde haft er-
faring med byggesager. Hvis de havde
haft en ekspert, var mange ting gdet
lettere, mener parret, og hentyder
blandt andet til, at kommunen s havde
varet bedre forberedt pd, hvor stor
om- og tilbygningen ville blive i bade
kvadratmeter og udgifter. Ogsi selve
sagsbehandlingen ville vere géet let-
tere, hvis kommunens medarbejdere
kendte reglerne, og miske ikke i s haj
grad altid skulle sperge “opad i syste-
met”, for de kunne tage en beslutning.

Og i det dlfzlde at kommunen ikke
selv havde ekspertviden og erfaring,
ville det vaere naturligt, at de sogte den
hos andre, der netop havde det, mener
Anette Iversen og Jan Heindorff Niel-
sen.

“Det er ikke sikkert, at vi havde faet
ret alligevel, men det havde gjort sags-
behandlingen lettere, hvis kommunen i
hgjere grad havde segt og brugt den
viden, andre har,” siger Anette Iversen,
som ogsi mener, at mere skriftligt ma-
teriale, der f.eks. beskrev, hvorfor et
hjzlperverelse var nadvendigt, kunne
have varet godt at bruge i deres dis-
kussioner med kommunen. i

Huvis parret skulle gore sagen om,
ville de gore tingene anderledes i dag.
De ville for det forste besoge flere fa-
milier, der havde varet igennem en
boligzndringssag for at lzre af deres
erfaringer bide med hensyn til indret-
ning og sagsforlab. For det andet ville
de inddrage terapeuter fra Institut for
Muskelsvind noget mere, og for det
tredie ville de selv vere mere aktive i
at folge sagen op, sé de var sikre pa, at
der skete noget hele tiden. B

Vi ville gerne bave haft et interview med
den medarbejder i Sonderborg Kommune,
som har med boligendringssager at gore
for at bore, bvordan bun generelt oplever
den slags sager, bvorfor de er si komplice-
rede, og hvad man fra kommunens side
kan gore for at forbedre og forenkle sags-
forlgbene. Men Sonderborg kommune on-
skede ikke at medvirke, fovdi man ikke bay
sd meget erfaving med disse sager; og der-
for bar svert ved at udtale sig generelt om
problematikken, og fordi man ikke ma ud-
tale sig om konkrete sager.

En boligsag - kort fortalt

Marts 95:
Forste made mellem familien og
kommunen.

Marts - december 1995:
Der udarbejdes forslag til
boligendringen:

- en ombygning pa 40 kvadratmeter
omfattende soveverelse,
lillesasterens varelse,
hjelper/depot-varelse
(pris: ca. 90.000 kr.)

- en tilbygning pa 48 kvadratmeter
omfattende nyt verelse,
badevezrelse og entré
(pris. ca. 5§10.000 kr.)

Marts 1996:
Socialudvalget godkender
tilbygningen, men afslar at
betale ombygningen.

April 1996:
Familien anker afgerelsen.
Der er syv punkter i anken.

Funi 1996:
Kommunen giver familien medhold
i fem af de syv klagepunkter,
men ikke finansieringen af -
ombygningen. Sagen sendes
til det sociale ankenzvn.

Oktober 1996:

Det sociale ankenzvn giver
kommunen medhold. Familien
tager beslutningen til efterretning.
-Byggeriet kan begynde.

Februar 1997:
Familien genhuses i en beskyttet
bolig under byggeriet.

Funi 1997:
Familien flytter tilbage til det
om- og tilbyggede hus.
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Mette Bock forlader Muskelsvindfonden om fi dage
for at blive journalist pi Fyllands-Posten.

Her gor bun regnebrettet op. Som direktor og som menneske

1 gir forst den tur i morznebak-
kerne omkring Ver Kirke, som
Mette Bock si tit som muligt
trasker alene med sig selv, og det er kun
pa overfladen, der er en skerende kon-
trast mellem novembers jordfarver og
hendes meget gule gummistevler og
ligesd orange reklamejakke for det
feministiske tv-program Status Q.
Flosklen ‘herfra min verden gir’ giver
mening: Mette Bock fedtes i sognet for
40 ar siden, har boet her altid og regner
med at ende oppe pa kirkebakken med
udsigten, der fir en til at tie. Langst
ude Horsens Fjord, i midten markerne
til Stensballegird, og si Var Se dybt
dernede for foden af bakken. Det stem-

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI

mer en til hejskolesangbogen. Men
himlen er ogsé helt bl4 i dag.

Morgensang en gang om ugen — for
dem der har lyst, og det er vist de fleste
— er et af den snart forhenvarende
direkters resultater efter fem ar som
administrativ leder af Muskelsvindfon-
den. Andre er begreber som verdi-
grundlag og netverksorganisation.

“Hvad skal der std om Mette Bocks
regeringstid i Muskelsvindfondens hi-
storiebog”, lyder det forste spargsmal i
afskedsinterviewet hjemme i familien
Bocks parcelhusstue, hvor man let
lader sig distrahere af vaggenes billed-
kunst. Der folger en lang pause.

“Det var et svaert sporgsmil...jeg tror,

der skal sti, at hun havde overblikket
... Ja, det er netop noget med at have
overblik,” svarer hun og forklarer om
det, der bide er en kvalitet og en svag-
hed i Muskelsvindfonden.

“Man er hurtig og handler i nuet,
men det kan medfore, at man ikke tzn-
ker strategisk. Jeg tror, at jeg har bi-
draget til at fa planlagt i sammenhzang.
At man ogsd velger ting fra, fordi man
har et pejlepunkt, som rzkker lengere
frem i tiden.”

I stillingsopstager i 1992 stod der; at di-
rektoren skulle “sikre kreativitet og visio-
ner samt udforme en strategisk planleg-
ning i overensstemmelse hermed” At
vedkommende skulle “opbygge en tidssva-
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rende personalepolitik” og “sifere koordina-
tion pd tvers i ovganisationen”? Har du
levet op til de krav?

“Jamen, det passer jo meget godt
med, hvad jeg har lavet.

Den helt store opgave i Muskel-
svindfonden er at finde balancen mel-
lem orden og kaos. Der skal vare
orden i nogle ting, ellers duer det ikke,
men samtidig skal der vare plads til
kaos, for ellers dreber man kreativite-
ten. Hvis man regulerer alting, og det
er, hvad der sker, nar Muskelsvindfon-
den nir den storrelse, som den har nu,
sd der tingene.

Men det kraever et stort mod at lade
ting {4 lov tl at flyde en gang imellem,
samtidig med at man bevarer retnings-
sansen.

Min rolle har i hej grad veeret intern.
At fa huset ul at fungere som en or-
dentlig arbejdsplads i dagligdagen. Jeg
har ikke haft nogen som helst

det stort set ukendt, og da jeg skulle
forsvare konferensspecialet, blev jeg
kritiseret for, at det egentlig var utidigt.
Alle vidste jo, at virksomheder var virk-
somheder, mens etik var noget, der
horte privatlivet og den personlige
stere til. Det kunne man ikke koble
sanumen.

Muskelsvindfondens vardier fandtes
1 forvejen, vi skulle ikke opfinde dem.
Men samle dem og skrive dem sammen
1 et sprog, som var appellerende. De
ord, man bruger, niar man beskriver
verdier, er s afgorende. Jeg har set
masser af eksempler pd, hvordan virk-
somheder skriver rene selviolgelighe-
der ned, nir de skal formulere deres
verdigrundlag. Det er dedhamrende
kedeligt at lese. Det kan man ikke sige,
at vores verdigrundlag er. Muskel-

rolle som et ansigt udadtil. Det
vidste jeg allerede, da jeg blev
ansat, og det har jeg heller ikke
savnet. Det har Muskelsvindfon-
den en glimrende formand dl. Jeg
har veret synlig udadtil i andre
sammenhenge, fordi jeg ogsé har
lavet andre ting ved siden af. Men
det har ikke veret som direktor for
Muskelsvindfonden.”

Nervgs for penheden

Kort efter sin tiltreden i november
1992 tog Mette Bock initiativ til en
intern debat om det, hun kaldte var-
digrundlaget. Gennem et halvt ér di-
skuterede medlemmer og ansatte
meningen med Muskelsvindfonden,
og resultatet kom pa tryk i “Vardier
og mal for Muskelsvindfonden”; et
skrift, som vakte interesse hos adskil-
lige uden for Muskelsvindfonden. I

dag optrzder ordet verdigrundlag
hyppigt pi avisernes erhvervssider.

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

“Der havde man i 15 ir beskaftiget
sig med at gore sig sit verdigrundlag
bevidst, fordi man var klar over, at det
var et meget vigtigt styringsinstrument
i en organisation. Her i Danmark var

: “Jeg

: i 1995
Mette Bock sagde op hvor

var kommet ien situatl(;:l, e
jeg blev nedt til at markere.:

svindfondens vardigrundlag kan man
virkelig diskutere, man kan vare enig
eller uenig med det.”

“Verdier og mil” skal revideres i
1998, og Mette Bock forudser, at for-
muleringen om “vilde medarbejdere”
bliver ®ndret, for en del ansatte bry-
der sig ikke om den.

“Jeg kan vzre nerves for, at penhe-
den driver hen over Muskelsvindfon-
den. Jeg er klar over, at det kan lyde
som en modsztning, nir jeg siger, at
man pd den ene side skal have det store
overblik og noget at styre efter, og pd
den anden side er nerves for, at pzn-
heden driver hen over butikken. Det
er igen det med balancen mellem
orden og®kaos; man skal udvalge
pracis hvor, der skal vere orden, og
hvor, der ma vere kaos. S4 er der plads
til noget vildskab.

Hvis man fjerner formuleringen om
vilde medarbejdere, skal der noget
andet lignende i stedet, for den snert
af galskab, som stadig findes i Muskel-

svindfonden, skal afspejles.”

Hegnspalene

Mette Bock begrundede bl.a. sin op-
sigelse med, at hun “har flyttet de
hegnspzle, det har veret muligt at
flytte pa de givne forudsztninger”.

Hvilke begnspele er det?

“Deter de hegnspzle, som handler
om at fi selve organisationen og de
ansatte trimmet pa en mide, si der
er nogle naturlige opdelinger mel-
lem hvem, der beskaftiger sig med
hvad. Men samtidig at man kan

treede ind over nogle graenser hos

hinanden. Det handler om det, vi
kalder netverksorganisation.

Men det er ogs hegnspazle mel-

lem det politiske og det admini-
strative, Ved min ansattelse lavede
man nogle vedtegtsendringer,
der mere klart adskilte de to ni-
veauer. Det var helt rigtigt at
gore dengang. Det handler ikke
om magtkampe, om at nogen
skal bestemme mere end andre,
men om renhed; si det bliver
klart for alle, hvem der har
kompetence.”

Er der begnspeele, du kunne bave tenkt
dig at flyste?

“Ja, men det vil jeg ikke komme ind
pé her. Det har at gore med, at de mu-
ligheder, der er for forandringer i en
organisation, til en vis grad athenger
af de mennesker, der er der. Man skal
tage afseti det bedste, mennesker kan
bidrage med, og jeg tror, at de fleste er
indstillet pd at blive flyttet utroligt
meget, hvis man argumenterer godt for
det, men et eller andet sted har vi alle-

sammen en grense. Den grense skal
man heller ikke prove at flytte, med
mindre det er livsvigtigt for organisati-
onen. Man skal vide, hvor man kan for-
andre og si gore det.

Jeg har tidligere arbejdet som virk-
somhedskonsulent, og hvis jeg kom
som konsulent udefra og sd pa Muskel-
svindfonden, er der ting, jeg ville pege
pd godt kunne gores anderledes. Men
nu har jeg en viden om, hvordan tin-
gene fungerer internt, og sa siger jeg:
Det kan ikke lade sig gore, der gir
gransen.”

Og det vil du ikke konkretisere?

“Nej, for s& kommer jeg til at blive
personlig, og det har jeg slet ikke behov
for at vare.

Ogsé i en organisation som Muskel-
svindfonden er der en meget udbredt
naturlig konservatisme. Nir man har
gjort ting pd den samme made i mange
dr, og det stort set altid er géet godt, s&
er der ingen grund til at lave det om.
Det er et almindeligt fznomen. Men
jeg tror, der stadigvak 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 gore det, man selv har gjort
i en drrzekke. Jég kalder det konserva-
tisme, men man kan ogsd kalde det
mangel pd mod.”

Opsigelsen i 1995

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

“Jeg var kommet i en situation, hvor
jeg blev nedt til at markere, at her var
der et sporgsmal s3 fundamentalt, at fik
jeg det ikke igennem, ville jeg blive re-
duceret fra at vare direktor til boghol-
der.

Det var et organisatorisk spargsmal.
Og hvis den slags underkendes, fordi
en afdelingsleder eller andre er uenig,
og jeg sd, om jeg sd ma sige, blev un-
derlebet af min egen bestyrelse, si er
det ikke et sted, jeg har lyst til at vere.
Og det var heller ikke den stilling, jeg
1sin tid tileradte.

Men det var skidesvert, for jeg var
ikke ferdig med de ting, jeg gerne ville
lave i Muskelsvindfonden.”

Medarbejderne og mange medlem-

mer ville ikke acceptere, at Mette Bock
mdtte g pd det grundlag. De lagde et
massivt pres pd bestyrelsen for at fi den
til at finde en forhandlingslesning.
Mette Bock fik sin vilje.

“Medarbejderne var kloge. De kunne
godt se, hvad der skete. Det var slet
ikke s& kompliceret, og det var en sund
og god konflikt. Der var ikke skir bag-
efter, og jeg mener, at vi kom styrket
ud af den.

Naturligvis var det en meget stor
glzde, at medarbejderne bakkede mig
op, men jeg tror ikke, at det var mig
som person, man bakkede op, men
nogle principper, som man kunne se
var rigtige. Det var utroligt flot set af
medarbejderne.”

Mig som menneske
Feg bar en fornemmelse af, ar du fir sje-
lelig styrke af at tro p4d Gud?

“Nzh, overhovedet ikke. Styrken har
jeg, fordi jeg har ladet mig belare af
min erfaring. I min opvakst har jeg
medt nogle ikke serligt sjove begiven-
heder, og jeg fandt pa et meget tidligt
tidspunkt ud af, at enten bliver man
sterkere af dem, eller ogsd kommer de
til at styre ens liv.”

Hovad er det for begivenbeder?

“Jeg ved ikke, om det harer til i det
her interview, men f.eks. overvarede
jeg, at min soster blev drebt i en trafik-
ulykke, at mine forzldre blev skilt, da
jeg var lige i starten af puberteten, og at
min far udviklede et alvorligt alkohol-
problem. For ti 4r siden fik han en
hjernebladning og blev handicappet,
sidste 4r dede han.

Sddan er der nogle ting, som ikke er
serligt sjove. Vi har det allesammen
sidan. Shit happens, ikke?”

Men du er religips?

“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 bluferdig
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 fellesskab. Min familie har haft
sin faste benk der i 35 r. Jeg oplever,
ligesom érstiderne skifter, at vi gir gen-
nem kirkedret. Men det er ikke norm-
skabende for, hvordan jeg lever. Jeg

kunne aldrig dremme om at argumen-
tere med Biblen i hinden.”

Har du en hemmelig drom for dit liv?

“Nej. Jeg tror simpelthen ikke pd, at
man kan planlegge sit liv. Og ens
dromme endrer sig jo ogsé, nir ens
omgivelser ndrer sig.”

1 dit opsigelsesbrev skriver du, at ‘jeg
har givet det bedste af mig selv”. Hvad bar
du faet som betaling for den ydelse, udover
din lon?

“En meget stor erfaring i at omgis
mennesker. At lede, det vil sige at ud-
fore arbejdet gennem andre menne-
skers indsats.”

Hvad har omkostningerne verer?

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

Kan en direktor i Muskelsvindfonden
vere ensom og fryse pd toppen?

“Meget. Der er en grund til, at direk-
torer fir en hej lon, og en grund er, at
det er et utroligt ensomt job. Men det
skal det ogsa vare forstdet pi den mide,
at hvis man skal have woverdighed om-
kring sig, skal man ikke vere bonkam-
merat med nogen pa ens arbejdsplads.

Jeg har savnet det ind imellem, for
man fir tit nogle af ens bedste venner
gennem sit arbejdsliv, men det har jeg
helt bevidst valgt fra.”

Du skriver i din opsigelse, at du ikke kan
bidrage med mere nyt, og at Muskelsvind-

fonden har brug for ny inspiration. Det er
altsd Muskelsvindfondens bebov, der har
faet dig til at sige op. Hvor meget har dine
egne bebov for at gove karviere betydet for
din beslutning?

“Det er en kombination, det er ogsd
mine egne behov. Jeg faler da ogsi, at
jeg méske begynder at kere pa rutinen,
og det er mit temperament slet ikke til.

Men min teoretiske ballast siger — og
jeg ved godt, at nogle har sveert ved at
tro, at man kan blive klogere af at lese
bager — at det en gang imellem er
meget godt at skifte personer ud; iszr
personer i neglestillinger. Ogsi selv om
det kerer godt. Det er det bedre at
skifte ud lidt for tidligt end lidt for sent.

Nér man er direktor for en organi-
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sation, skal ens handlinger som direk-
tor primart vurderes efter, hvad der er
til organisationens vel. Og jeg har vur-
deret, at det er til Muskelsvindfondens
vel, at man laver et direktorskift nu.
Men hvis du kigger pi mig som men-
neske og ikke som direkter, si er jeg
meget ambitigs, men jeg er ambitigs
med mit liv som sddan. Derfor skal jeg
nd mange ting, inden jeg bliver for
gammel. Nu har jeg brugt fem 4r, og
jeg har gjort det si godt, som jeg
kunne. Nu vil jeg ud og sege inspira-
tion andre steder.”

Hvad er det, der fir dig til at gide at
arbejde?

“Det er, at jeg foler, at jeg bidrager
med noget.”

Vi er anderledes

men ikke noget helt szrligt
Muskelsvindfonden befinder sig i det, man
kalder den tredje sektor. Omridet mellem
stat og marked. Skiller vi os ud dér?

“Vi tjener mange af vores penge
selv. Det giver handlefrihed, og det
~ giver stolthed. Der skiller vi os ud.
Men ogsi pa nogle grundholdninger
er vi anderledes. Hvad det vil sige at
vare muskelsvindler.

Jeg har aldrig veret optaget af
muskelsvindsagen, sddan som nogle
er optaget af hjertesagen, kraft-
* sagen, og sd videre. Men jeg er op-
taget af, at mennesker har rimelige
vilkar for at deltage 1 samfunds-
livet. Det har noget med menne-
skers verdi at gore. Og her er det
skandale, at vi har noget, der hed-
der De Samvirkende Invalideor-
ganisationer. Invalid betyder
uden vaerdi. Vi har alts3 en orga-
nisation, der selv har valgt at
kalde sig' en organisation for
mennesker uden verdi. Det for-

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

Hvordan undgdr vi, at organisationen
bliver et mil i sig selv?

“Ved at holde fast i verdigrundlaget!
Og er der noget, jeg virkelig har skul-
let mosle med, har det varet at lzgge
lig pd bestandige ensker om flere an-
satte, flere ressourcer. Vi tror, vi skal
lave alt, hvad vi fir oje pa.

Men vekst er i sig selv-hverken posi-
tivt eller negativt. Og taler vi om ALS-
konsulentordningen, s3 lzg mearke til,
at instituttets leder Jes Rahbek ofte
gentager, at det ikke er vaesentligt, om
vi laser den opgave. Det vasentlige er,
at den lases. Vi tog opgaven op, fordi
ingen andre gik ind og beskrev de store
sociale problemer; der er omkring
mennesker med ALS.”

star jeg ikke. At det kan lade sig
gore i 1997,

I Muiskelsvindfonden har man
haft viljen og evnen til at fokusere pi
talenterne frem for begransningerne.
Det har gjort, at folk med muskelsvind
- og medarbejderne i Muskelsvind-
fonden — foler, at de har verdi.”

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

“Og igen sigey ; ‘
Ogi BCr jeg: Vi skal ¢
1etvigt omfang, s3 vi ikk?e E)I::f;le(:(’)’s

Hvornar er noget volumensyge, og hvor-
ndr er det legitim vekst. Vi kan jo altid
opfinde gode bebov?

“Netop her er det vigtigt, at man har
folk, som har forstand pd ledelse og
strategi.

Enhver organisation har en livscyk-
lus. Den starter i baglokalet med ild-

sjzle, bliver mere etableret med behov -

for f.eks. at sende regninger ud og ud-
betale len til ansatte, si indtreder den
modne og veletablerede fase, derpa be-
gynder den at bureaukratisere sig selv.
Og til sidst bliver den aristokratisk; det
vil sige, at kunderne og brugerne vil
man egentlig helst vare fri for.

I Muskelsvindfondens selvforstielse
er det nogle gange sidan, at vi tror, at
vi er noget helt serligt, men vi er ogsi
underlagt den livscyklus. Vi er cirka
der, hvor vi skal passe pi med ikke at
kvale os selv i regler og procedurer. Og
igen siger jeg: Vi skal tillade kaos i et
vist omfang, sd vi ikke forstener.”

Den unge kvindelige direktarsucces
Der gir et rygte om, at du-aldrig bar
veeret fuld?
“Det passer ikke!
Men jeg drikker mig aldrig fuld i
arbejdsmassige sammenhange.
, l Man kommer til at sige s& mange
dumme ting, som man med ga-
ranti vil fortryde: S3 jeg korer
altid hjem fra julefrokost i min
egen bil.”
Er det en mangel, at du er krise-
og pletfii?
“Jamen, jeg er ikke krisefri! Jeg
gennemlever bide kriser i mit ar-
‘bejdsliv og i mit personlige liv.
Men jeg bliver ikke vltet af dem.

Noget af det bedste her i livet er
tiden. Nar jeg oplever noget som
fundamental krise, og nu valter al-

ting, har jeg laert at sige til mig selv:

Tov lidt. Vent og se.om en uge, si

ser alting anderledes ud. Og det gor

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 sa at sztte begonier
op, for det ser penere ud, og man kan
hygge sig lidt dernede. Andre begyn-
der at kravle op med det samme. Det er
det, jeg gor.”

De sidste fem &r har der varet tal-
rige artikler om Mette Bock i dags- og
ugebladspressen. De handler gennem-
gdende om det samme, nemlig den
unge kvindelige direkter, der holder en
37 timers arbejdsuge og bare klarer det
hele.
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Du ev en succes i medierne. Hvordan har
du det med de bistorier? Hvorfor siger du
ja til dem?

“Af og til er jeg irriteret over dem,
for jeg kan nazsten forudsige, hvad de
interviews vil handle om, nemlig hvor
mange timer jeg arbejder, og at jeg har
tre bern. Hvis jeg havde varet en
mand, havde man overhovedet ikke
spurgt om det. Det er fordi, jeg er en
kvinde, man sporger sidan. Og selv om
jeg siger, at jeg ikke synes, det er serligt
interessant, og at der er andet,
jeg synes er meget mere
spendende at snakke om, s
bliver den gode historie altid
det med arbejdstid og bern.

For eksempel er det meget
mere spendende, at jeg nu flyt-
ter mig fra toppen til bunden af
et hierarki. Det er'meget mere
spendende, end at jeg prover at
fa familie og arbejdsliv til at
hznge sammen. Det er der ogsa
mange mend, der prover.

Men hvis det er dit indtryk, at
jeg er en succes, sd vil jeg sige, at
jeg synes, jeg har et godt liv. Jeg er
stolt af, at jeg er gift med den
samme mand pa 21. dr. Jeg har et
godt familieliv og nogle dybe rad-
der. Men samtidig har jeg mulig-
hed for at bevege mig ud i verden,
og det har jeg, fordi jeg har det fa-
milieliv, jeg har. Det er sidan set det
— familielivet — jeg er allermest stolt
over.”

Det kvindelige blik
Kvindesag og kvindekamp er ikke forel-
dede begreber; bar du ofte sagt. Hvorfor?

“En del kvinder, som har noget at
byde p4, steder ind i nogle barrierer,
som skyldes fordomme. Der bliver man
nedt til at ribe hojt, kvinder skal larme
noget mere. Men de gider ikke mar-
kedsfore sig selv, og derfor bliver de
nemt overset.”

Eyr det mendenes skyld eller kvindernes
egen skyld?

“Det er kvindernes eget valg at larme
noget mere. Men det har ogsd noget at
gore med vores rekrutteringskultur.
Hyvis man er en prestigefyldt virksom-
hed, henter man sine ledende folk 1
netverket; man slar ikke stillinger op.
Kvinder er ikke en del af det netveerk.

Jeg leser tit interviews med er-

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

Huad er forskellen pd en kvindelig og en
mandlig direktor?

“Man kominer meget nemt til at tale
i stereotyper, og det er jeg meget ner-
ves for at gere. Men de kvinder, som i

adan set familielivet,

“«Pet er S ”
by rmest stolt over.

jeg er alle

dag ender i lederstillinger, er kvinder
som har en veludviklet mandlig side,
ellers var de aldrig endt i en lederstil-
ling. Kvalifikationer, der géir pa det
handfaste, malrettede, systematiske.
Men derudover har kvinder i deres ba-
gage — fra deres opvakst — det der blik
for, at tingene fungerer, at skoen ikke
trykker for mange steder.”
Personalepleje, verdidiskussioner, dben-
bed, trivsel. Du bar altsd iser tilfort Mus-
kelsvindfonden sikaldt kvindelige verdier?
“Ta, det passer jo, hvis du kalder det
for serlige kvindelige vardier. Det er
typisk, at det er kvinder, som har ud-
fort den slags opgaver. Og det har i

serlig grad varet der, der har veret
huller i Muskelsvindfonden.”

Det nye job

Da Mette Bock i 1992 fandt ud af, at
Muskelsvindfonden sogte en direkter,
var det fordi, hun tilfzldigt faldt over
annoncen inde hos naboen, der holdt
Jyllands-Posten. Den avis gad hun ikke
selv holde. Den 1. januar begynder hun
som journalist pa bladet.

Huad er der sket i mellemtiden?

“Jeg synes stadigvak, 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 p4, hvad de har, og ser,
om de nu overlever, blzser Jyllands-
Posten dem et stykke! De er ekspan-
sive og aggressive. Her kommer de
jyder og tror, at de kan lave avis i
Kobenhavn. Hvem tror de, de er! Pa

en mide synes jeg, at de har sans for
humor. De lader sig ikke sl ud af, at
alle siger, at det ikke kan lade sig
gore.

Desuden signalerer Jyllands-Po-
sten, at aviser vil vi altid have brug
for.”

Hvorfor vil du prove at vere jour-

nalist? -

“Jeg har altid godt kunnet lide
at formidle. Jeg har hele tiden under-
vist enten pé handelshgjskolen, univer-
sitetet eller folkeuniversitetet, ogsd nar
jeg har haft et arbejdsliv. Og jeg har
altid holdt mange foredrag,

Jeg kan godt lide at gore komplice-
rede sammenhaznge tydelige, og jeg
bliver bedravet, nér folk siger, de ikke
interesserer sig for politik, fordi de ikke
forstar, hvad det drejer sig om. Dko-
nomi og teknik handler om, hvordan
vi prioriterer; hvilke veerdier der er
vasentlige. Jeg vil gerne lave den kob-
ling mellem verdier og skonomi og
teknik, si det er til at forstd.

Men i bund og grund aner jeg ikke,
om jeg kan. Jeg ved, jeg kan, nir jeg
taler. Men jeg ved ikke, om jeg kan, nir
jeg skal skrive.” u




Om lidt er det slut

Filminstrukter Helle Toft Jensen har lavet filmen
“Om lidt er det slut”, der handler om tre ALS-pa-
tienter og deres familier. Hendes egen mor havde
faet diagnosen amyotrofisk lateral sclerose (ALS),
og det satte en masse tanker i gang.

“Den kendsgerning, at jeg snart uigenkaldeligt |

skulle adskilles fra min mor, satte mange tanker i
gang. Jeg kunne marke et behov for at udtrykke
mig selv omkring det. Samtidig madte jeg Elisa-
beth Korfitzen, psykolog i ALS teamet pi Hvid-
ovre Hospital. Hun havde lznge ansket, at der blev
lavet en film om ALS. S4 hun foreslog mig at gare
det, da hun fandt ud af, at jeg er filminstrukter.

Det er ikke en stringent informationsfilm. Jeg
var interesseret i at lave noget meget mere eksi-
stentielt. Filmen handler om livs- og dedsproces-
sen, som vi under alle omstzndigheder alle sam-
men skal igennem. I tilfzldet med ALS er den
meget hird og tydelig.

Det er voldsomt at felge de tre familier samtidig
med, at min egen mor var syg. For de blev jo ogsé
“mine”, Da jeg interviewede Mette og Michael,
Marianne og Bennys to bern, mindedes jeg, hvor
hérdt det var, da min far dede. Jeg tror, at det, at vi
har lavet filmen sammen, har haft en positiv ef-
fekt. De kender min historie, og jeg kender deres.
Det niede ikke at komme med i filmen, men
Lauritz er faktisk flyttet tilbage til Randers. Han
har kontaktet sin sen og sin datter og har ogsé et
barnebarn. Og det er jo dejligt.

Jeg har talt med omkring tyve personer, og de
medvirkende, jeg har valgt, er personer, som har
turdet forholde sig tl sygdommen og dens konse-
kvenser, fremfor at skubbe det fra sig. Men jeg
hiber, at alle, jeg har talt med, foler sig reprasen-
teret,” siger Helle Toft Jensen.

HBP

Filminstrukter Helle Toft Jensen (tv)
med tre af hovedpersonerne i “Om lidt
er det slut”, der blev vist pd DR 1 den 10.
december 1997. Forrest Marianne Kiel,
Lauritz Sendergaard og Bente Andersen,
enke efter Erik Svinth Andersen, der
dede, for filmen var ferdig.

Interview med Helle Toft Jensen pd de folgende sider
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smertefuld Proces

Helle Toft Jensen kendte intet til ALS, for hendes mor fik stillet |

diagnosen. Det tvang hende til at se livet i lys af doden

AF HANNE BIRGITTE PEDERSEN

“Jeg har lavet filmen, fordi min mor fik
ALS. Hun fik stillet diagnosen for fire ar
siden. Det var det samme som en deds-
dom,” fortzller filminstrukter Helle Toft
Jensen om sin film “Om lidt er det slut”.

“Der gik et stykke tid, for 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. Vi kendte
intet til sygdommen pa det tidspunkt,
men min mor havde selv en fornemmelse
af, at det var ALS. Hun havde fiet lov til
at se sin journal, og der havde hun set, at
ALS havde veret pi tale, men var blevet
udelukket igen.

Diagnosen blev stillet halvandet efter,
at hun merkede de forste symptomer.
Jeg var ude at rejse den sommer, da
legerne fandt ud af det, og de ventede
med at fortelle det til november, da jeg
kom hjem og kunne vere med:

Det var en lege, som meget klart for-
talte hende, at hun havde ALS, og at der
ikke var noget at gore. Men at det hand-
lede om at leve livet si godt, hun nu
kunne, i den tid hun havde tilbage. Det
blev sagt pa s god en mide, som det er
muligt, ndr det er den besked, man skal
have.

Det var en meget barsk ting at fi at
vide; at der ikke var noget som helst at
gore. At hun skulle do: Det var bestemt
ikke det, vi havde forestillet os af livet.
Min far dade, da jeg var otte ar, og jeg
er enebarn. Vi var hinandens n@ermeste
pérarende.”

Sa lznge livet er der

“Vi var igennem det forleb, som Mari-
annes datter fortzller om i filmen. Jeg
blev vred, syntes det var urimeligt,
spurgte: Hvorfor rammer det os. Man
bliver ulykkelig og kaster det fra sig. Vil
ikke have noget med det at gore. Og si
starter det store og besverlige arbejde
med at acceptere, at det er sddan, det er.

Og at man skal tage vare pé det liv, der er,
sd lenge det er der.

Pludselig f&r man en steerk pAmindelse
om, at livet ikke varer evigt. Det er den
mulige gevinst — en indsigt, man kan nd
at fi. Jeg blev tvunget til at se pé livet i lys
af deden, lzre om sammenhang mellem
livskvalitet og dedsbevidsthed. Det er en
sammenhang, vi ikke fir forerende i
vores 20. drhundredes vestlige kultur,
hvor deden har erstattet sexualiteten som
det tabu-omride, vi er blinde for og der-
for fortrenger.

Jeg har rejst meget i den 3. verden, 1
Latinamerika og Afrika. Der forholder
man sig til deden pa en helt anden méde.
Deden opfattes ikke som en katastrofe
pa samme méde som herhjemme: Man
er i kontakt med dnderne. Man mades pi
kirkegirden med sine venner og spiser;
drikker vin og mindes de dede. Man er
sammen béde i sorg og i glede. I Mexico

fejrer man hvert ir De dedes dag.

Jeg oplever, at vi er fattige pd ritualer.
Mange ved ikke, hvad de skal stille op,
hvordan begravelsen skal vare, og hvor
horer de til. Skal man have et gravsted
eller ikke? Vores kultur er ikke en sterk
folelsesmessig kultur. Vi er mere bange
for at udtrykke vores vrede og smerte,
end man er andre steder, hvor man ud-

trykker sig kraftigere om deden.”

Overtrumfe naturen

“I kraft af at jeg har lavet filmen, synes
jeg, at der tales mere om deden, end jeg
har oplevet det for. Fremkomsten af
AIDS har rystet os, men jeg tror, den
sygdom har synliggjort deden igen. I
vores velferdsverden er vi vant til at
kunne overtrumfe naturen, og hele syg-
domsbekazmpelsen gir ud pd at 8 deden
s& langt vk som muligt. Gennem AIDS
er vi1ivores kultur blevet bedre tl at for-
holde os til deden. Vi er blevet opmark-
somme p3, at deden er en del af livet. Og

——
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Helle Toft Jensen: “Det, man kan lLere,
er, at man ikke skal ibne sig for sent.
Det er dybest set derfor, jeg har layer filmen.”
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at den oven 1 kebet kan vare en del af
sexualiteten.

Min mor har lert mig si utrolig meget
i forbindelse med at skulle do. Hun var
en kvinde, som altid har taget ansvar for
sit liv. Og hun tog ogsa ansvar for sin
dad.

Med det samme vi havde fiet beskeden
om hendes sygdom, besluttede vi os for
at tage 14 dage vek sammen. Vi vidste,
det ville blive den sidste rejse, vi kunne
tage sammen. Vi har begge rejst meget.
Min mor drog rundt med rygsazk som
60-drig i Peru og Thailand. Det var si
frygteligt at se, at den handlekraft, hun
havde haft hele livet, langsomt forsvandt
og efterhinden ville blive totalt udrade-
ret.”

Utrolig staerk

“Hun flyttede tre gange, efter hun fik
diagnosen. Forst fra en lejlighed pa tredie
sal til en pd forste. Derefter til en handi-
capvenlig bolig. I den sidste tid boede
hun pé et plejehjem for respiratorbru-
gere. Erkendelsen af, hvor alvorligt det
var, blev sterre og sterre i den proces.
Langsomt indskrenkede handlemulig-
hederne sig. Det var utroligt svert. Min
mor var en sterk og handlekraftig per-
son, men lige pludselig var det hende, der
havde brug for hjzlpen. Det var virkelig
en udfordring for mor/datter relationen.

Vi har altid veret meget tet knyttet til
hinanden. Hun insisterede pa den dben-
hed, vi altid har haft over for hinanden.
Og vi kempede virkelig for at turde be-
vare den, selv om hun skulle de. P4 det
tidspunkt, hvor hun flyttede pa pleje-
hjem, havde hun ikke mange psykiske
krzfter tilbage. Hun var sur og vred, og
jeg kunne merke, at jeg begyndte at
skubbe hende fra mig. Det var frygtelig
sveert, og vi havde et opger.

Jeg mitte sige til hende, at hun blev
nedt til at acceptere, at hun ikke lengere
kunne det samme som for. Der var mas-
ser af kerlighed og hjelp 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 odelegge samvarét med mig
og andre, som holdt af hende. Men vi
kom igennem det.

Vi turde tale om det hele, greede sam-
men og grine sammen. Vi gennemgik
alle papirerne og planlagde hendes be-

gravelse, valgte sangene ud, talte med
presten.”

En starre orden

“Den proces foregik samtidig med, at jeg
lavede filmen. Det tog et ir at optage
den. Jeg filmede i tre-fire omgange, og i
lobet af det ar dede min mor s3 ogsa. Det
var en frygtelig hard proces.

Men jeg var gravid, det var helt fanta-
stisk. Jeg kunne bedre rumme at vere i si
megen smerte, fordi livet ogsi voksede
inde i mig. Der var en sterre orden. Min
mor skulle do, og jeg skulle have et barn.
Min mor besluttede, at hun ville leve, til
mit barn var fadt. Meén vi mistede det —
en lille dreng — i syvende méined. Min
mor oplevede det; ogsid hvordan min
mand og jeg klarede det. Kort tid senere
dede hun, og de blev begravet sammen.
Da var jeg helt ferdig. Jeg holdt en lang
sommerferie og trak vejret, inden jég
kunne fortsztte med filmen.”

Spilder ikke tiden

“Som pirerende kan det vere svart at
give sig selv lov til at vaere ulykkelig. Det
var jo ikke mig, der skulle de. Men jeg
forsogte at tage mig plads tl det. Det var
en lang forberedelsefase til at skilles, og
jeg savner hende. Men i modsztning til
andre, som mister deres foreldre plud-
seligt, fik jeg lov til at sige farvel og tak til
min mor.

Processen har ogsa veret lererig. Det,
man kan lzre, er, at man ikke skal dbne
sig for sent. Det er dybest set derfor, jeg
har lavet filmen. Det er ogsa derfor, at
Bente fir det sidste ord. Hun forteller
om at f4 lov at made sin mand pid en
anden méde og lzre hans mere sirbare
sider at kende.

I vores kultur er vi sd bange for at vise
folelser. Vi vil gerne have kontrol over os

" selv og vare sterke — ikke sirbare. Jeg

har lert, hvor nadvendigt det er at efter-
strebe en ordentlig kontakt med sine
medmennesker og med sig selv. Turde
vise de folelser, som er svare at have med
at gere. Det at mode en autenticitet hos
et andet menneske — at mzrke, at nu er
han/hun virkelig til stede — det er den dy-
beste kontakt, man kan fi. Man spilder
ikke tiden pé at forstille sig, nir man ved,
at ens nzermeste skal de. Gevinsten er, at
man lerer at vere til stede 1 livet, mens
man er der. Og det giver mening, det
giver krefter.” "




Lasse og Line Mymp er
lidenskabelige fortalere for
holdspillet el-hockey

AF STEEN BILLE
FOTO: ANNE MARIE WELLING

an tror forst, at det er logn.
M Den der summende lyd kan da

ikke stamme fra en flok arrige
hvepse pi jagt efter nogle fredsforstyr-
rere, og nej, ganske rigtigt, lyden kom-
mer fra de ni lave racerstole, der svirrer
rundt pd det gronne gummigulv i
Vadumbhallen.

Det er ikke hvepse, der leger, men
derimod en snes bern og unge fra
Nordjylland, som kerer batterierne
flade i lobet af den ugenthge hockey-
treening. Alle er de fysisk handicappede
el-kerestolsbrugere, og alle er de med-

&.

Idreet og muskelsvind

lemmer af landets bedste klub for el-

hockeyspillere, nemlig DHIF Aalborg.

Blandt de mange unge er Lasse og
Line Myrup fra Aars. De er begge fodt
med spinal muskelatrofi, har kert i el-
stol siden de var smi og har begge ud-
viklet en karlighed til det tempofyldte
spil siden starten i 1991. 1 dag er de
henholdsvis 18 og 16 4r gamle.

Oprindeligt var det dog utilfredshed,
der bragte el-hockey for fysisk handi-
cappede pd banen. Faderen Erik Myrup
husker det tydeligt:

“Dengang var Lasse og Line ofte de

eneste deltagere i korestol til de for-
skellige stzvner. Blandt de andre var
udviklingshemmede, og det kunne
ikke forenes”.

“Vi kritiserede ofte stevneformen, og
til sidst tog Dansk Handicap Idrets-
Forbunds klub i Aalborg initiativ til
den forste trening alene for fysisk han-
dicappede i en gymnastiksal. Forbun-
det havde dengang fire el-sportsstole,
som gik p3 skift mellem amterne”.

Inde pi banen brager det lps. Det lyder
nasten som tre, der brister, men det er blot
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Skoleidra®t

med forhindringer

Flere og flere bandicappede born dyrker idret i skolen,

men deres lereve savner faglig viden

AF STEEN BILLE

et krever behendighed at legge

undervisningen i idreet til rette pa

en mide, s alle fir glede af den i
skolen, raske som handicappede.

Men lykkes det i samspil med elever-
nes sociale fellesskab og kompetente
idrztslerere, kan idrztten vare det
rette middel til at styrke det handicap-
pede barns fysiske og sociale udvikling
i skolen.

Sadan ser skolepsykolog Jergen
Greve fra Pzdagogisk-Psykologisk
Ridgivning i Hinnerup pd mulighe-
derne i den idret, som tilbydes handi-
cappede bern i skolen.

“Men det er ogsd kompliceret, da
idret som fag entydigt er en felles ak-
tivitet, som mange enkelt-integrerede
born har svert ved at indg i. Heldigvis
findes der i dag mange differentierede
aktiviteter til idretstimerne,” slir han
fast.

Tidligere tillod mange idratslerere
og forzldre, at de handicappede born
holdt sig uden for idretstimerne. Bor-
nene blev overbeskyttet, lererne vid-
ste ikke nok, og adgangsforholdene til
gymnastiksalen var umulige. Men den

" holdning har @ndret sig.

Mange skoler insisterer i dag pd, at
elever med handicap si vidt muligt skal
deltage i idrztsundervisningen.

Handicapidrattens Videnscenter har
undersagt forholdene pé 11 folkeskoler
i Roskilde kommune. Kun én elev er
helt fritaget for idretsundervisningen,
mens resten af de 53 handicappede
bern deltager i varierende grad.

Nogle barn deltager i fuldt omfang i
den felles undervisning, andre forsoger
at klare sig bedst muligt pd de ikke-

_ handicappedes vilkér og atter andre ma

sidde over 1 enkeltovelser.
Det forer Videnscentret til denne
konklusion:

“Skal eleverne motiveres til livslang
idretsaktivitet, er det vigtigt, at under-
visningen ikke kun er enkeltstiende
oplevelser, men rummer s3vel variadon
som kontinuitet og mestringsoplevel-
ser.”

“Herigennem vil eleverne opdage, at
fysisk akdivitet, leg og lering — alene
eller sammen med andre — herer til den
daglige egenomsorg. Og at det gennem
lystbetonet trening er muligt at udvide
grenserne for egen fysisk formden.”

Tryghed og udfordring

Et sted, hvor virkeligheden piller ved
idealbilledet, er Hzldagerskolen 1 Vejle.
Her findes en center-afdeling med fem
lzrere og 30 handicappede bern, der
bl.a. er felles om idrztstimerne. En af
idretslererne er Kristine Koch.

“Vi har delt eleverne op i funktioner
snarere end efter alder, da bernenes
handicap er meget forskellige: Der er
bern med muskelsvind, blinde, spasti-
kere, der er nogle med medfedte han-
dicap og der er andre, som er blevet
handicappede,” forteller hun.

Alle kerestolsbrugere er sammen, de
mindre mobile er sammen og de meget
mobile er sammen.

Opdelingen giver lzrerne bedre mu-
lighed for at lave aktiviteter, der kan
lokke alle bornene med pa gulvet: Fod-
bold og volleyball for de storre, for de
mindre fange- og sanglege, stikbold,
redskabsbaner o.s.v., hvor alle kan vare
med. '

_Hvor lzrere pi andre skoler helst ser
handicappede integreret i de alminde-
lige idratstimer, forsvarer Kristine
Koch Hzldager-skoléns blokdannelse:

“Mange af vore bern er mere trygge
ved at vere sammen med andre handi-
cappéde. Andre steder oplever handi-
cappede bern ofte at sti pa sidelinjen i

slajd-, ‘hjemkundskabs- og idrztsti-
merne, hvor de hos os oplever at vare
ligestillede med de andre.”

Hun peger ogsi pi, at der er stor for-
skel p4, hvor meget de kan tile at blive
presset fysisk. : :

“Ofte er de ogsd trette, nr de skal
have idret i ydertimerne efter en lang
skoledag. Nogle af dem er allerede
medt klokken syv i fritidsordningen,
og si bliver de nemt uvenner eller naeg-
ter at vere med 1 idretstimerne. Sa vi
vil gerne splitte de to timer op over to
dage”.

En faglig efterlysning

Mange idrztslerere, som arbejder med

handicappede barn, erkender, at de ofte
foler sig uforberedte den forste dag, de
skal sette en idratstime i gang med
sivel raske som handicappede born.

De danske seminarier tilbyder s
godt som ingen undervisning i handi-
capidrzt. Si lgrerne er henvist til
Pzdagogisk-Psykologisk Ridgivning,
skolelzgen o.s.v. for gode rid, da der
endnu ikke er oparbejdet en tradition
for samarbejde med handicap-idrat-
tens amtskonsulenter.

En del lzerere onsker ogsa bedre mu-
lighed for at komme p3 efteruddannel-
ses-kurser i idret, men f3 fir ensket op-
fyldt. De beskedne kursusmidler bruges
i stedet p3 kurser i bla. tverfaglighed
og edb-kendskab.

For at finde drsagerne til det har for-
manden for Dansk Idrztslererforening
Kurt Christensen, Arhus, netop bedt
landets skoleledere forklare, hvorfor sa
f3 idrztslerere sendes pa kurser i idrzt.

P3 denne mide er der stigende fokus
pé de 3.-5.000 handicappede bern, som

deltager i idrztsundervisningen i de.

danske folkeskoler.

to racerstole, der skurrer mod hinandens
sider i en tackling, der i ekkoet synes vold-
sommere, end den er.

Det formspendte bagetre giver sig ikke
en millimeter; og Lasse spurter videre med
den lille, bvide hockeybold- klinet ind til
skudbajlen forvest pd stolen.

I neste gjeblik vrider han joystick’et og
hvirvler rundt som i en pirouette. Mod-
standeren er sat af, og i et langt glid soger
Lasse mod milet, drejer stolen let og sender
i neeste beveegelse bolden preecist afsted mod
netmaskerne.

Inden Lasse og Line satte sig i de lave
hockeystole, havde de begge provet
krafter med sivel skydning som svem-
ning. Men hockey-spillet vandt hurtigt
deres hjerter. Nu er det kun alderen og
eventuelt Lines flytning fra byen, der
kan stoppe deres karriére inden for
sporten.

“Jeg foler mig stadig forpligtet til at
svemme af hensyn til min vejrtrekning
og fysik. Men hockey er min marke-
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 lzre nye finter og at blive
bedre til sammenspillet med de andre
pi holdet”. -

Lasse nyder intensiteten i den rappe
racerstol, selv om de mange drej med
hovedet undervejs i en kamp gor ham
trzet. Han er ved at vokse s3 meget ud
af stolen, at han mangler en god
hovedstotte.

“Jeg bliver ogsd helt forpustet af kon-
centrationen, ligesom det er dejligt at
merke luften i ansigtet, nar jeg drener
afsted med 10-15 km/t”, siger han.

Let elegant berresving snurver Line bagom
Lasses stol og acceleverer lynsnart op langs
sidelinjen -med bolden i perfekt vo i den
flyvemaskine-lignende forgaffel.

Lasse presser sit joystick i bund for at
indhente hende, men hans tilbagelenede
krop hindrer det sidste overblik, og bun
kan drible sin stol uden om den sidste mod-
stander, inden hun efter et kort gjekast
skubber bolden i mal.

Sekunder efter forer Lasse kvikt bolden
0p over banen. Han vipper den pd tvers
til den ene af to medspillere med en stik-
ning, dev i een bevegelse splitter forsvaret
ad og dbmer for en udligning.

Line Myrup spiller pa landets
bedste pigehold, der ifelge bror Lasse
let kunne begi sig i 1. division.

A
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Der er demt fart,
ndr Lasse Myrup
(th) drener op

ad banen.

Lasse og Line er blot to blandt 20 cl-
hockeyspillere i Aalborg-klubben, der
er regerende dansk mester blandt i alt
13 klubber. Lasse er sdledes med pi det
bedste hold i 1. division, mens Line
spiller pa et suverznt pigehold i 2. di-
vision. De gvrige spillere udger klub-
bens to sidste hold.”

De mange spillere deles om klubbens
10 lave, tre-hjulede racerstole, der hver
koster 45.000 kroner. Alligevel marke-
rer de nordjyske spillere sig gang pi
gang i de landsdekkende stevner.

“Vi er gode netop fordi, vi er mange,
og fordi spillerne matcher hinanden til
trening. De begynder ogsi at tro pi,
at de kan sli alle andre,” forklarer
hockeyspillernes trener Jan Sarensen
om klubbens succes.

Han tilfgjer:

_ “I'starten trenede vi kun en gang om
mineden, senere hver anden uge. Men
nu tramer vi hver mandag. El-hockey
er blevet s3 populer en idrztsgren,
fordi det er et af de eneste holdspil, der
findes for fysisk handicappede”.

“Bern og unge har brug for at vere
sammen med andre ligesindede i en
holdidrat, der lerer dem at samarbejde
og at indordne sig under andre”.

Pludselig stopper Line op midt i et storm-
lob mod mil, vender stolen og summer
burtigt ud af banen. Treneren ser det,
lober ned til bende, lofter batteriet af stolen
og hiver et nyt op fra tasken. Pi plads med
det og ajeblikke senere blander Line sig
atter i kampen.

“Batterierne fir ikke lov til at blive
flade,” siger bun bagefter og tilfsjer:

“Nar der kun er 60 procents strom til-
bage, korer stolen ikke godt nok lengere,
den reagerer tkke burtigt nok. Og si skif-
ter vi det ud, selv om vi ved, at batteriet
burde bruges i bund.”

Ud over holdspillet nzvner Lasse og
Line kammeratskabet og elementet af
konkurrence som de kvaliteter, der
treekker dem i treningstajet. '

“At konkurrere betyder alt for mig,
sddan som det gor for andre idratsfolk.
Jeg har lige s mange nerver p3, nir jeg
spiller, og pulsen stiger lige s hurtigt,”
siger Lasse. Line supplerer:

“At spille mod de andre fra klubben
bliver hurtigt det samme. Jeg ensker at
made nogle andre spillere for at mile,
hvor god jeg selv er”.

Kammeratskabet er lige s3 vigtig en
del af sporten som konkurrencen. Gitte

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

“Af og til sker det, at hjzlperne og
de unge splitter sig op i hver deres stue,
og si er de unge jo ikke anderledes end
alle andre unge med ol i tasken under
bordet.”

“Engang blev det ligefrem s3 hygge-
ligt, at nogle af de unge, bl.a. Lasse, blev
oppe til klokken fem om morgenen. Til
sidst métte trzner Jan Serensen hive
stikket ud af veggen og forlade stuen
med stereoanlegget under armen!”

I dag er Lasse og Line si gamle, at
de er ved at vokse ud af hockeysporten.
Lasse bogstavelig talt, mens Line ven-
ter et par ar endnu med at kvitte spillet.

“Men det sker den dag, jeg begynder
at drukne i lekder eller den dag, jeg gir
ud af gymnasiet og miske rejser fra
Aars,” slir hun fast.

Lasse prover dog at treste sig selv
med ordene:

“El-hockey dukkede jo ogsi op som
en borne- og ungdomssport. Miske
dukker jeg op som trzner en dag, men
allerhelst vil jeg nu gerne fortsette med
selv at sidde bag joystick’et!”. =~ =
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Penge til dokumentarfilm
Muskelsvindfondens ulandsgruppe,
Muskuland, har i oktober fiet bevilget
200.000 kr. fra Danidas serlige konto
til oplysningsmaterialer om den tredie
verden. Pengene er sogt til produktion
af en dokumentarfilm, der fortzller om
de steerke sydafrikanske madre til han-
dicappede bern og deres kamp for at
give bornene et vardigt liv. De starke
medre, som der hentydes til, er enga-
geret 1 det projekt, som Muskelsvind-
fonden i forvejen stotter i Sydafrika, og
som handler om at etablere dagcentre
for handicappede bern.

Onsket om at producere en film er
opstiet 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 beleber sig 4l ca. 500.000 kr.,

og bevillingen fra Danida er derfor
ikke nok til at sztte projektet igang. I
ojeblikket soges yderligere finansie-
ringsmuligheder, der kan gore projek-
tet realistisk og samtidig sikre, at doku-
mentarfilmen fir en hej kvalitet bide
indholdsmassigt og rent teknisk. Milet
er, at filmen skal vises p4 en af de lands-
dekkende T'V-kanaler.

Ny formandssekretagr

Bertil Sidenius, 36 4r, er ansat  _
som formandssekreter for
Evald Krog. Bertil Sidenius,
cand.phil. i musikvidenskab,
har det seneste halvandet ir
varet hjelper for Evald Krog
og for da gymnasielerer pd \
Horsens Statsskole. ,

Bertil Sidenius,
formandssekretzr.

Ny projektleder

Mogens Hjorth, 47 ir, er ansat som
projektleder i Indsamlingsafdelingen.
Mogens Hjorth, lzreruddannet, har
veret frivillig pd koncerterne siden
1986, de seneste otte ir som stage-
manager. Han skal primert std for
opbygning af koncertpladserne, ind-
lejning af mate-
riel og styring af |
lageret i Molgjer.

Mogens Hjorth,
projektleder.

Lejriedere sayes
I sommeren 1998 atholder Muskel-
svindfonden tre sommerlejre. Til en
af lejrene mangler vi to ledere. Lejren
finder sted 5.-11. juli 1998 pd Smede-
dalens Efterskole i Morkev ved Hol-
bak. Malgruppen er 11-13 4rige.

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

Opgaver

- Aktivitetsplanlegning af
sommerugen (start 15.3.98).

- Kontakt til bern/unge med
muskelsvind samt deres familier.

- Kontakt til hjelpere.

- Kontakt til Muskelsvindfonden
(Medlemsservice og terapeuter).

- Kontake til personalet pd
lejrlokaliteten.

- Ledelse af lejrugen (planlegning,
gkonomi og kontaktflader).

- Evaluering af lejren med
involverede personer.

Lon

Kr. 9.000 pr. leder. Plus en bunke nyt-
tige erfaringer og en uge sammen med
25 pragtfulde unger og en masse
energifyldte hjzlpere.

Krav

To ledere (kvinde og mand) pr. lejr, der
har arbejdet med bern/unge, gerne
bern/unge med handicap. Fyldt med
energi og gi pa mod, god situations-
fornemmelse krydret med padagogi-
ske evner, organisationstalent, vilje til

at arbejde hardt samt lyst tl at lere nyt
og bruge det.

Stotte

Vil du f3 fra Medlemsservice, fra tidli-
gere ledere og via en detaljeret hind-
bog.

Er du interesseret, si send et A4-ark
med en kort beskrivelse af din/jeres
baggrund, og jeg ringer tilbage.
Ansogningsfrist 15. januar 1998.

Med sommerlig hilsen
Medlemskonsulent Jens Spanfelt,
Muskelsvindfonden,

Kongsvangs Allé 23

8000 Arhus C.

NB! Folk med muskelsvind opfordres til

at sage jobbet.
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Duntej til bern

Institut for Muskelsvind har ofte fiet
henvendelser fra forzldre til born med
muskelsvind, der ensker at kabe dun-
overtgj til deres born, men som har
problemer med at finde nogle, der kan
levere tajet. Nu er det imidlertid lyk-
kedes terapeuterne at fi kontake til
syerske Karen Viuff fra LV Design i
Kolding, som fremstiller jakker og
overtreksbukser i dun-materiale til
bern og unge.

Karen Viuff tilbyder blandt andet
dunset, hvor bukserne er forsynet med
en ekstra lang lynlés foran og elastik og
velcro i skulderstropperne (se billedet),
men hun tager ogsd imod bestillinger
pd saerlige onsker. Prisen for et st
duntej i sterrelse seks ar er ca. 2.800
kr. excl. moms:.

Karen Viuff kan treffes pd Ewalds-
vej 9, 6000 Kolding, tlf. 75 52 53 90.

ldrtsfestival

Alle handicappede idretsudevere i hele
landet inviteres til en stor handicap-
idrets-festival i Aalborg-Nerresundby
1 weekenden den 29. maj - 1. juni 1998.
Milet med festivalen, som er arrange-
ret af Dansk Handicap Idrets-For-
bund, er at lade handicappede idrats-
udevere mades pa tvers af idratsgrene,
handicaps og ken for at dyste i kendte
og nye idretsgrene. Men det er ikke
benhird konkurrence det hele. I pro-
grammet for festivalen legges der op
til, at turneringerne er tilrettelagt og
afvikles pd sjove og utraditionelle
maéder, ligesom den afslu.ttende sports-

galla vil vise handicapidrattens flotte-
ste, sjoveste og mest spandende sider.
Betingelsen for at deltage er, at man
er medlem af en DHIF-klub og er fyldt
15 4r. Tilmelding skal ske gennem
klubben senest den 15. februar.

Italienske respirationscentre
For respiratorbrugere, der overvejer at
holde ferie i Italien eller pi anden vis
har brug for at rejse rundt i stevlelan-
det, kan det vere nyttigt pa forhind at
vide, hvor landets respirationscentre
ligger. En liste med alle centrenes
adresser kan findes pé internettet pd
folgende hjemmeside:
bttp://telethon.tigem.it/respircare.

Kursus for seskende

Barn, der vokser op med en handicap-
pet bror eller soster, er ikke nogen spe-
ciel problemgruppe, men de fir nogle
serlige oplevelser, som for mange bade
er belastende og berigende. At finde ud
af, at andre i samme situation tumler
med de samme tanker, 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 milgruppen netop er soskende i
alderen 7-15 4r. Det centrale i kurset
vil vere samtale, der er styret af in-
struktorerne, men der vil ogsé vere al-
mindelig leg, snakke, giture, osv.
Yderligere oplysninger om kurset
kan fis ved henvendelse til Kempler
Instituttet, tif. 86 54 45 35.

Bog om hijzlp til
handicappede
Hvordan hjelper vi i Danmark grup-
pen af handicappede og andre med
nedsat erhvervsevne? Det sporgsmil
forseger ckspeditionssekreter Jens
Damse, ansat i Redovre Kommunes
Socialforvaltning, at give svar pd i sin
nye bog “Danmarks hjelp til handicap-
pede”. Milet med bogen er at samle det
offentlige og private samfunds indsats
for at give handicappede et mere ind-
holdsrigt og engageret liv. Bogen, der
er pd 60 sider, kommer blandt andet ind
pa stotte- og hjzlpemuligheder bide
under uddannelse og i erhvervslivet, der
er afsnit om klageregler og partshering
og om mulighederne for at etablere
selvstendig virksomhed. I bogen er der
en omfattende liste over kontaktsteder
og adresser, hvor man kan sege hjelp
og vejledning. ;

Bogen koster 95 kr. og udgives af
forlagene Idag & Nordan Aps.

Projekt seger medarhejdere

Projekt Venture i Arhus sager nye
medarbejdere til maj 1998, men vil al-
lerede nu gerne have fat i interesserede
anspgere. Venture er stadig i en udvik-
lingsfase; men det overordnede mal
med projektet er at skabe arbejdsplad-
ser for handicappede i Arhus Amt gen-
nem uddannelse, jobtrening og evt.
udslusning til det almindelige arbejds-
marked. Brug af computer og Internet
vil vere 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.
Ansegerne skal vere fortidspensionister
og berettiget til job pé sarlige vilkdr.
Andre krav til de kommende medarbej-
dere er, at de skal vere indstillet pa at
arbejde professionelt og leve op til gel-
dende kvalitetskrav pd omridet.
Yderligere oplysninger om projekt
Venture fis ved henvendelse til pro-
jektmedarbejderne Poul Erik Madsen
eller Tonny Bregger pé tlf. 86 11 37 77.




