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Muskclkr-afts tle bornejortlnalistel sklivcl oli k:r:rl:ighed og kæt'cstc'r'.

CheflægcJes llahbck gor status ovel lorsknitl€letr og beskrivcl arbejtlet i ENMCI.

År.hr.rs l(o'rrrnne cr ikke alenc o'r at ibrbecl-e hjr-lpei-nes lor, sklivcr e. læscr.

Forældregruppen Norcljylland har skrevet nrincleold oin (r-:irrge Clhristoffi:r.

To hjælpei.c fortæller ont cleres rolle og st':rltseI i lorhold til dcres bl'ugcrs serlir'.

I{appolt ft'a clc't irrtertratronale ALS-syrrtposir.ltn og årstlode i Cehlolnicn.

IT llrrsus \\,\\,\vsitsitc.net -Vidco ottt rygskær'hed Status på tornbola.

Aktivitetskalencler - Aclresser.
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U ro på respi rati onscenter
M u s kel s v i rt rlfo n. d e n fø lg e r n øj e u du ikl inrq e n

Plej epersonalet på Respirationscen-
ter Øst er blevet så vrede over an-
sættelsen af en ny overlæge, at de har

valgt at kritisere ham og Rigshospi-
talets ledelse ollentligt i en artikel i
Dagens Medicin (nr.l/2002), selv

om et ågligt bedømmelsesudvalg og

ansættelsesudvalget har peget på ov-
erlægen som den bedst kvalificerede.

Formand for Muskelsvindfon-
den,Jes ErikJessen, er ærgerlig over
og ked afden uro, der er opstået.

"Den skaber jo en helt unødig
usikkerhed hos de mennesker med
muskelsvind, der er brugere af cen-
tret. uoverensstemmelserne her er
et internt anliggende, som ikke bør

berøre brugerne, og som skal løses

på en måde, så det heller ikke går ud
over dem. Parterne - ledelsen og
personalet - har et fælles ansvar her-
for. Jeg ser nu meget frem til, at vi
får et godt samarbejde med den ny
overlæge og afdelingen i øvrigt,lige-
som vi hidtil har haft," sigerJes Erik
Jessen.

Han har noteret sig, at bedøm-
melsesudvalg og arnættelsesudvalg

seriøst har vurderet ansØgerne og
fundet den pågældende overlæge

fuldt og bedst kvalificeret.
"Det er deres ansvar og kompe-

tence, og den harjeg ingen grund ti1

at drage i wivl," sigerJes ErikJessen.

KORT NYT

Han tilføjer, at Muskelsvindfonden i
øvrigt tæt og interesseret følger ud-
viklingen på Respirationscenter Øst,
sådan som man har giort gennem en

del år. Det har dog intet med det ak-
tuelle personspørgsmål at gØre, rniren

drejer sig bl.a. om at få en bedre
normering på centret.

"Det vil vi fortsat presse på for,"
loverJes ErikJessen. "Og vi er alle-
rede i en god dialog om spørgsmå-

let med Rigshospitalets og Neuro-
Centerets ledelse," siger han.

Den nye oveilæge tiltræder 1.

februar. Muskelkraft vil i et af de

førstkommende numre præsentere

ham og hans visioner for afdelingen.

Af Jørgen Jeppesen

Hjælperlønnen steg alligevel ikke
t.lsikkert ona Århus kommtme vilforbedre.leandicapltjælpernes løn- og unsættelsesuilkåy

Handicaphjælpernes løn- og ansæt-

telsesvilkår i Århus kommune blev
alligevel ikke forbedret fra 1..januar,
sådan som socialdirektør LeifJepsen
ellers stillede i udsigt i sidste numner
af Muskelkraft. Borgmester Louise
Gade (! skal nemlig lørst godkende

eventuelle ændringer, men det havde

man tilsyneladende ikke tagethøjde
for,før man lovede forbedringer.

Det er i skrivende stund uvist,
hvilke forbedringer der vil blive
gennemført, og hvornår det vil ske.

Ja, det er åktisk uklart, om der over-

hovedet øll ske forbedringer. Sous-
chef i socialforvaltningen, Kirsten
Frandsen, siger til Muskelkraft, at in-
tet er besluttet endeligt, men at sagen

dog ikke er gået i stå. Den vil blive
behandlet på et møde mellem borg-
mesterens afcleling og socialforvalt-
ningen i uge 5.

Kirsten Frandsen vil i øvrigt ger-
ne understrege, at det principielt ik-
ke er kommunen, der bestemmer
handicaptrjælpernes |øn. Den aftales

mellem brugeren og hjælperen, og
juridisk er det et privatretligt spØrgs-

måI, siger hun. Men kommunen kan

ændre på retningslinierne for støtten

til den handicappede, f.eks. så der
udbetales et højere beløb, som den

handicappede derefter kan vælge at

bruge på at forhøje lønnen.

. . Det er de kommunale retnings-
linier, man for tiden er ved "at støve

af", siger Kirsten Frandsen.

Når der træffes bindende beslut-
ninger i sagen, vil der blive oriente-
ret herom i nyhederne på www.mus-
kelsvindfonden.dk.

Af Jørgen Jeppesen
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IndsamLingsteam 2002 skaL tjene mindst 4,5 mio. kr. hjem til Muskelsvindfonden. fra venstre Mogens Hjort, ptaktiklnt Nanno TribLer Marianne fisket
praktikant Gitte Sørensen, 6eft Andersen, Chis Jensen, Peter Sand, Anito Gustafsson og 6ert Schack.

miske punktum," fotklarer han.
Den nye indsamlingschef er ty-

pen, der, hvis det skal være, godt kan
finde på atrwde op i nobel koksgrå
habit med slips, der matcher, når et

forretningsmøde dikterer det. Den
daglige arbejdsuniform er dog aC

slappet ubestemmelig dansk herre-
mode, men at endnu et generations-
skifte langsornt, men sikkert moder-
niserer Muskelsvindfondens alterna-
tive halv$erdserlook er ikke til at

komme udenom.
Peter Sand,34 ir,er cand.oecon.

fra Aarhus lJniversitet og blev ansat

for knap fem år siden som kultur-
købmand; sådan lø d overskriften på

stillingsopslaget.

Huor er forbindelsen mellem økono-

mis tudiet, koncerterne og grønsuæren?

'Jeg har altid været praktisk an-
lagt. I min studietid havde jeg meget
arbejde ved siden af og etablerede
blandt andet en vinforretning sam-

men med nogle kammerater. Jeg
skrev hovedopgave forMusikhuset i
Århus, og jeg har via bestyrelsesar-

bejde i nogle frivillige foreninger
været med til at sØsætte et komplet
koncept for en rockmusikfestival med
sponsorer og det hele ude på det
mørke Djursland."

Peter Sand bor med sin kone og
to døtte på tre og otte år i Ryom-
gård, også kaldet Djurslands Midt-
punkt. F,t nærrnrljø bestående af

2.000 sjæle, skole, bØrnehave, de mest

nødvendige butikker og et rigt for-
eningsliv, lyder den lokalpatriotiske
beskrivelse.
"Ogj"g kan godt finde ud af at sam-

le telte, sætte haki (det materiel, der
hægtes sammen til en bod, red.) op,
skænke fadø7 og servere pølser.Jeg
har prøvet det hele, ogjeg bliver ved
med det - uden at det skal overdri-
ves. Også fordi jeg har lyst til det i
forhold ti1 vores frivillige.Vores syn-
lige deltagelse og engagement er

nemlig afgørende for deres oplevelse

af berettigelsen af deres egen indsats.

Det er vigtigt, at vi ikke går og put-
ter os oppe i etVlP-område.Vi kan
ikke være der nok.

7 Musketkraft r/2002

Af Jørgen Jeppesen

Foto: Jens Hasse/Chili

Muskelsvindfonden har {ået ny ind-
samlingschef. Efter at have været
konstitueret siden oktober sidste år

er Peter Sand blevet fastansat i stil-
lingen som leder af det team, der i
2002 har til opgave mindst at tjene

netto 4,5 mio. kr. l5em til Muskel-
svindfondens arbejde.

Det er ikke noget let job, viser al

erfaring, og afdelingen har blandt
andet derfor brugt god tid på en

gerur emgribende diskussion om vær-

dier og visioner, mission, mål og me-
toder. Den interne a{klaring har skabt

fornyet optimisme og dynamik på

holdet - det er ikke bare noget, de

selv siger; andre i og omkring huset

har også mærket energien - og det

er egentlig svært at bevare pessimis-

men her i år 1 efter Marius Byriels
afgang.Der er ingen grund, ud over
de sædvanlige som vejrets og mar-
kedets uforudsigelighed, til at tro, at

det økonomiske mål ikke skulle nås.

Lønsomhed er blevet nøgleordet
for enhver aktivitet i indsamlings-
afdelingen. Det kontante resultat skal

stå mål med indsatsen.

Peter Sand: "Det vigtigste for os

er at tjene penge.Vi er en indsam-
lingsafdeling. Det er vigtigt at holde

det i fokus, ellers giver man sig selv

en sovepude.Vi har kørt en Ån aU.
i seks år nu uden reelt at tjene penge;

åktisk har vi mistet mange penge på

den, hvis vi kigger nØgternt på det.

Vi skal passe på, at det bliver legalt

ikke at tjene penge. Det animerer til
ikke-rationelle beslutninger."

Værdier som PR for Muskel-
svindfonden og fremme af muskel-

svind-sagen er stadig væsentlige i
indsamlingsarbej det, men åktorer-
nes orden er ikke ligegyldig. Det er

profitten, der skaber profilen, mener
indsamlingschefen.

"Vi er blevet opflasket med, at det

handlede både om profil og profit.

"Vi har kørt en Åh Abe i seks år nu uden reelt at tjene penge.

at tjene penge. Det onimerer til ikke+otionelle beslutningel"
Vi skaL pøsse pd, at det bli.ver Legalt ikke

siger Peter Slnd, ny indsamlingschef.
+.

Jeg tror, at profilen kommer afledt,"

siger han.

Huad betyder ordet lønsomhed mere

præcist?

"Det er meget simpelt: At kigge
på tid i forhold til indtjening. Ind-
tjeningen pr. time, vi bruger på et
projekt, skal mindst udgøre 500 kr.,"

åstslår Peter Sand og konstaterer
straks, at det ikke er nogen høj stør'
relse. Den skulle gerne sættes op i de

kommende år, men foreløbig er det

en begyndelse ikke ligefrem at sætte

penge til.
For at realisere en så stram løn-

somhedspolitik er indsamlingsmed-

arbejderne begyndt at registrere deres

arbejdstid detaljeret. Det reelle time-

forbrug på de enkelte projekter - og

ikke kun for de samlede aktiviteter
i afdelingen - skal fremover kunne
hentes frem med et klik på musen.

Cand.oecon.grønsvær
Den enkelte projektleder vil få et

stØrre ansvar end tidligere. Peter Sand

definerer sin rolle mere som en spar-

ringspartner end en chef med behov

for at løfte pegefingere4.
"Vi har også brugt efteråtet På at

finde ud af, hvordan vi gerne vil ar-

bejde.Vi har defineret nye arbejds-

former, som giver den enkelte mere

ansvar. Det vil sige rigtigt projekt-

lederskab, hvor proj ektlederen også

er den, der sætter det sidste økono-
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Såjeg har en fin forståelse af, hvad

der sker på grønsværen, synes jeg.

Men ellers skaljeg da gerne erkende,

at grØnsværen ikke er min største

styrke."

Det dragende ved stedet
Huad har du lært i de fetn år, du har

uæret her?
;'[Jtroligt meget, og jeg lærer

noget hver dag. Det er kendeteg-
nende - på godt og ondt - at der er

en kolossal dynamik i huset og i or-
ganisationen som helhed.

Jeg kunne mærke med det sam-

me,jeg begyndte her, at der er sam-

let nogle personstøbninger, som vare-

tager nogle meget forskellige funk-
tioner, men alle har en genetisk fejl,
som gØr, at man virkelig bliver truk-
ket ind. Der er mange ildsjæle i for-
eningen, også i den professionelle del

af organisationen, som efter min me-
ning har en stor åbenhed og uillighed

til åbenhed i forhold til vores med-
lemmer og omverdenen i det hele

taget. Det er jo netop der{or, der er

denne kæmpedynamik.Vi har åbne

arme, og det oplever omgivelserne.
Derfor er det naturligt at komme til
os.

Se en gang på, hvad der ligger af

3 hovedmål for
In dsa m li n gsøfd eli n gen :

. At vi er Danmarks største udvik-

ler/afvikler af events og lignende,

hvor vi i afuiktingen som de eneste

bygger på frivil.Lig arbejdskraft

. At vi med en måtrettet indsats har

opbygget et større korps af frivitl.ige,

som vi rekrutterer. uddanner og ud-

vikter
. At aktiviteterne er spredt og af-

viktes året rundt

realiserede prqekter bare i nyere tid.
Og det i en forening med kun 1.800

medlemmer. Man må ind i mellem
knibe sig selv i armen og spØrge:

Har vi storhedsvanvid, eller kan vi et

eller andet.Jeg tror, det er det sidste.

Det er lykkedes at skabe en or-
ganisation, som har en uåttelig driv-
kraft, og som giver mange resultater

handicappolitisk, ågligt i forhold til
Institut for Muskelsvind, og som ska-

ber indtægter på en unik måde. Det
er det dragende ved stedet.

Men måske også vores hæmsko,

for vi bliver aldrig færdige. Hverken
med det vi har sat i gang eller med

det næste. Den rendyrkede iværk-
sætterkultur er også vores akilleshæl.

På den anden side ville vi som orga-

nisation dø den dag, vi ikke havde

den genetiske fejl."

Gode forretninger venter forude
Indsamlingsafdelingen har de senere

år talt en del om at gå mere proGs-

sionelt ind på event-markedet. Det
vil sige ikke sidde og vente på, at

kunder ringer pi dwen, men selv

opsøge dem aktivt. Det kræver dog,

at afclelingen først geares til at hånd-

tere det forventede antal kunder.
Peter Sand er imidlertid ikke i tvivl
om, at der her ligger et uudnyttet
potentiale for at gøre gode forret-
ninger lige for næsen afMuskelsvind-
fonden.

Dokumentationen får han næs-

ten dagligt i form afhenvendelser fra

potentielle kunder, der efterspørger

know how, bistand til dele af et ar
rangement eller totalløsnin ger.

"Vi har aldrig stået med så man-
ge eksterne henvendelser om til-
knytning til eksisterende arrange-

menter eller igangsætning af helt
nye. De er meget seriøse. Og de er

bevidste om, at vi skal have noget ud

af det økonomisk. De er villige til at

betale. Sådan har det ikke altid været

tidligere, hvor man nogle gange bare

har brugt os. Sådan er det ikke læn-

gere.Vi kan godt tage et indledende
rnøde, men derfra er vi ovre i det
professionelle gebet, hvor taxamete-

ret tikker," siger Peter Sand.

Forklaringen på de mange hen-
vendelser er den enkle, at man alle-
rede i årevis har demonstreret enfør-
steklasses evne til at håndtere store,

landsdækkende arrangementer; Grøn
Koncert og ÅhAb. er det bedst tæn-

kelige udstillingsvindue for en pro-
fessionel event-operatØr.

"De henvender sig, fordi de har

tillid til vores kunnen og eråring,"
konstaterer indsamlingschefen.

Organiseringen af samarbejdet
med sponsorer og partnere pi Grøn
Koncert og Åh ab" er et andet ud-
viklingsområde. Der har altid været

tradition for etårige kontrakter, men

der kan meget vel blive tale om fler-
årige, strategiske samarbejdsaftaler.

"Det er vigtigere at se på udvik-
lingspotentialer frem for at slås om
nogle små marginaler i det enkelte

år," mener Peter Sand og peger på en

god grund til at tænke langsiSet. De
mindre årgange har ligesom på ar-
bejdsmarkedet holdt deres indtog på

Grøn Koncert.

Sponsorpleje og
crew-uddannelse
Et tredje indsatsområde bliver en

bedre løbende komrnunikation med >

I Muskelkraft 1/2002



samarbejdspartnerne, som i stigende

grad forlanger dokumentation for,
hvad de {år for pengene. Der skal
bygges værktøjer til at levere statisti-
ske og andre former for materiale, der
rapporterer effekt af indsatsen. Må-
ske skal der udgives en pendant til
Crew Nyt til aktuelle og potentielle
sponsorer.

Endelig er der brug for at sryrke

uddannelsen af de frivillige. Crew-
erne skal plejes, for de fortjener det,

og der skal holdes på dem.
"Mange påtager sig ec ansvar,

som lige så godt kunne ligge i et

lønnetjob, og det skal vi være dybt
taknemmelige for. Det er impone-
rende. Mange af vores sarnarbejds-
partnere oplever det på samme måde.

Men det kræver også, at vi er op-
pe på beat'et, for det er bevidste un-
ge mennesker.Vi skal ikke lave for
mange fodfejl, så finder de selvføl-
gelig et andet sted at bruge deres tid.
Men kan vi leve op til deres forvent-
ninger, så vil de have svært ved at

slippe os, fordi vi giver dem en mu-
lighed for at bruge deres fritid på en
helt særlig måde," siger Peter Sand.

Sæson 2002
De nærmeste måneder er der dog
rigeligt arbejde med den forestående

sommers ÅnaU. og Grøn Koncert.
Det ligger [ast, at aben igen svinger
mellem landsdelene, selv om den
længe dinglede åretruende i lianen.

Øgede sponsorbidrag var en forud-
sætning for at tage på landevejen i
juni, og de er kommet i hus.Arran-
gementet har nemlig generelt stor
interesse hos sponsorerne.

'Jeg tror, at vi for første gang tje-
ner en skilling, som er okay uden at

være guldrandet. Hvis ikke det bli-
ver tilfældet, kan jeg ikke se, hvor-
dan vi kan forsvare at fortsætte næste

år," lyder det ret kategorisk fra ind-
samlingscheGn.

Der bliver et tæt samarbejde med
Danmarks Radio på årets Ån aU".
Optrædende fra en række populære
børnetv-programmer vil stå på sce-

nen og de fem bedst placerede fra
DR's Børne Melodi Grand Prix er
med. Dertil kommer de kendte pop-
musikere fi'a de klassiske Abe-udgi-
velser.

'Jeg mener, det er det stærkeste

program nogensinde på Åh Abe, og
med koblingen til DR kan vi natur-
ligt forvente en afledt PR, så vi når
det sidste stykke," siger Peter Sand.

DR er også med på Grøn Kon-
cert igen. Mindst i samme omfang
som sidste år, hvor de sendte direkte
fra pladserne op ti1 koncerterne. Det
trak utvivlsomt en del ekstra til-
skuere.

Peter Sand regner desuden med,
at Muskelsvindfonden deltager i
DR's Slotskoncerter på linie med de

senere år, selv om der ikke er under-
skrevet en aftale endnu.

Roskilde Festivalen er mere usikker.
Der skal bedre økonomiske betin-
gelser end hidtil, det vi1 sige lønsom-

hed, før Muskelsvindfonden stiller
med boder og mandskab.

Pas på opskruede forventninger
Du er til eksamen til sommer. Huordan

går det?

"Vi tror selvfølgelig på, at det
går. Ellers gorde vi det ikke. Fondens

økonomi kræver i øvrigt også, at det
skal gå hjem som budgetteret."

Der harfør uceret en tendens til høj-

ereforuentninger og budgetter, end der er

bleuet realiseret.

'Jo. Men det er også blevet så-

dan, at når vi overgår forventnin-
gerne, som vi gyorde sidste sommer,
er der ingen, der står med armene i
vejret. Det er lidt paradoksalt.Vi har
været så gode til at formøble vores
penge, at der stilles stØrre og større
krav til indtjeningen.Vi skal passe på,

at det ikke bliver sådan, at vi ikke
kan glæde os 6ver at nå resultater.

Men lad os nu lave en ordentlig
bunke penge ti1 sommer. Det vil som
minimum sige at indfri budgettet. Så

bør vi alle være glade."

Huem spiller for resten på Grøn
Koncert 2002?

"Hvornår udkommer det her?"
Den 7.februar.
"Det gør 4-5 bands."

Mere får man ikke ud af Peter
Sand lige nu. :

Indtægter og udgifter
Indsamtingsafdetingen er i 2002 bud-

getteret tit at tjene 4,5 mio. kr., når

alte omkostninger er trukket fra.

Grøn Koncert er sat til 5,2 mio. i

indtægt, Åtr nUe tit 1,0 mio., diverse

events til 0.48. Med skrabespi[, tom-

bota, banko. støttemedtemskaber, mv.

når indtægterne op på i att 9,2 mio. kr.

Herfra skal trækkes omkostninger tiI
personate, administration. [agerteje,

mv. på i att 4,7 mio. kr. Resuttat: 4.5

mio.

Først når musikprogrammet ligger

fast, udarbejdes det endelige budget for

Indsam[ingsafdelingen. og der vi[ der-

for kunne ske mindre justeringer, Grøn

Koncert vit dog næppe afuige væsent-

[igt. da den som udgangspunkt budget-

teres som et gennemsnit af de seneste

fem års resultater.
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Økonomien på'stsndby'
u sikre faktorer b ety d er, at Muskelsvirc dfou. d e n s b est y rels e har

måttet uedtøge et.foreløbigt htQqet for 2002

2002 bliver et "standby-år" for Mus-
kelsvindfonden. Økonomien er pres-

set, og samtidig har usikre åktorer
betydet, at Muskelsvindfondens be-
styrelse i december måtte nøjes med
at vedtage et arbejdsbud get for 2002
med et beskedent overskudsmål på

500.000 kr.
Først når usikkerhederne er af-

klaret, ved bestyrelsen, om arbejds-
budgettet også bliver det endelige

budget, eller om det vil blive nød-
vendigt at reorganisere Muskelsvind-
fonden og lnstitut for Muskelsvind
og u{arbejde helt nye budgetter.

Den største usikkerhed i budget
2002 er finansieringen afAlS-kon-
sulentordningen. Det nuværende
projekt, der er finansieret afSocial-
ministeriet, udløber til 1. maj, og
hvad der derefter skal ske, er endnu
ikke afklaret. Muskelsvindfonden og
lnstitut for. Muskelsvind har igen-
nem det sidste års tid arbejdet på en

løsning, og de politiske meldinger
fra den daværende sundhedsminister
Arne Rolighed var positive, men
Folketingsvalget og regeringsskiftet
har forsinket processen.

Ønsket fra Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind er, at

AlS-ordningen skal fortsætte i sin

nuværende form året ud, og at der
tra l. januar 2003 skal findes en per-
manent løsning for brugere med
AlS. Men en forlængelse af ordning-
en i år forudsætter,at de 2,1 mio. kr.,

det koster at videreføre ordningen
efter 1. maj, deles ligeligt mellem
Socialministeriet, Sundhedsministe-

riet og Muskelsvindfonden - netop

den fordeling, der var tæt på at blive

aftalt inden Folketingsvalget i no-
vember. Muskelsvindfondens andel
på 700.000 kr. vil komme fra en arv,

der er øremærket indsatsen for men-
nesker med ALS.

I arbejdsbudgettet for 2002 er

ministeriernes bidrag på 1,4 mio. kr.

til AlS-konsulentordningen indreg-
net, men da det netop er en af de

kritiske forudsætninger, beryder det,

at budgettet dermed kun kan blive
foreløbigt og kun gælde, indtil for-
udsætningerne er blevet afklaret.
Kommer pengene ikke, vil det være

nødvendigt at a{ikedige personale og
omorganisere såvel Muskelsvindfon-
den som lnstitut for Muskelsvind.

Så dyster en situation, hverken
håber eller tror Muskelsvindfondens
bestyrelse dog bliver aktuel. De før-
ste kontakter til den ny regering ty-
der på velvilje til at finde en løsning,

men meget afventer Folketingets be-
handling af det nye finanslovsforslag.

Endnu et forsigtigt år
Bortset fra usikkerheden om finan-
sieringen af ALS-konsulentordnin-
gen ligner budgettet for 2002 meget
sidste års budget, hvor den røde tråd

i budgetlægningen var at holde en

forsigtig kurs. Det betød bl.a., at

Muskelsvindfonden,indførte nye

principper for budgettering af ind-
tægter fra Grøn Koncert. I stedet for
at budgettere med en indtægt på 8,4

mio. kr., som det var tilfældet i 2000,

blev forventningerne til Grøn Kon-
cert nedskrevet til den gennemsnit-
lige indtlening over de sidste fem år.

Altså 5,2 mio. kr. Udgifterne sidste

år måtte derfor reduceres tilsvarende

med ca. 3 mio. kr.
Det salrune princip gælder dette

års budget, og de forventede iniltæg-
ter fra Grøn Koncert 2002 hedder
derfor 5,2 mio. kr. De samlede ind-
tægær fra såvel koncerwirksomheden
som de øvÅge indtægtsskabende ak-
tiviteter 1Åh Abe, Roskildefestivalen,
skrabespil, banko m.m.) vl.være 9,2
mio. kr. eller netto 4,5 mio. kr., når
omkostningerne ved de indtægts-
skabende aktiviteter er trukket fra.

Det giver en samlet forventet ind-
tægt - incl. medlemskontingenter,
annonceindtægter, støttemedlems-
skaber, arv og tips- og lottomidler -
pi 1.3,5 mio. kr.

Disse indtægter samt brug af den

førnævnte arv til AlS-arbejdet be-
tyder, at Muskelsvindfonden i 2002
regner med at bruge i alt ca. 14 mio.
kr. - omtrent det samme som i 2001

- på medlemsarbejde, oplysning, in-
ternationalt handicappolitisk arbej-

de, MarselisborgCentret, tilskud til
lnstitut for Muskelsvind og drifts-
og underskudsgarantier til Musholm
Bugt Feriecenter.

Flere penge til IT
Til medlemsaktiviteter vil der i år

ydes tilskud på 2,7 mio. kr., hvilket
svarer til sidste års forbrug. Men da

en del af beløbet i200I gik til at fi-
nansiere Akasku-proj ektet for unge
med muskelsvind, som nu er slut, vil
der reelt være mulighed for al øge

aktivitetsniveauet blandt medlem-
merne.

På Ilområdet er der i år afsat

535.000 kr. til nyinvesteringer og vi-
dereudvikling afden interne og eks-

terne ITlkommunikation. Pengene

skal bl.a. bruges ti1 et nyt regnskabs-

system, nye opdaterede softwarepro-
grammer og en videreudvikling af
hjemmesiden.

I 2002 budgetteres med en ud-
gift til Musholm Bugt Feriecenter
på I,45 mio. kr. Beløbet dækker dels

de drifts- og underskudsgarantier,
Muskelsvindfonden har forpligtet sig

til at yde, dels løn og lokaleomkost-
ninger riJ fundraising-fremstød af fe-
riecentret.

Overskudsmålet for 2002 vrl. iføl-
ge arbejdsbudgettet være 500.000 k.
Ikke et stort måI, men alternativet
ville være aGkedigelser, og det har be-
styrelsen ønsket at undgå.

Af Jane W. ScheLde
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Jeg glemmer at jeg har muskelsvind

men nu skal der meget mere til.Jeg
har fået meget mere tjalance.

WingTsun er også godt, fordi du
ikke skal være stærk. Os, der har
muskelsvind, kan risikere at blive
udsat for overgreb. Han går som en

fulderik, tænker folk, ham kan vi
godt over{ålde! Så er det godt at kun-
ne forsvare sig."

Går du også tilfysioterapi?
'Ja, men ikke så nreget, og jeg

rrå ærligt indrømme, at jeg synes

ikke, fysioterapi hjælper så meget."
Huad erforskellen?

"Forskellen, som jeg kan mærke

på rnin krop, er, at fysioterapi er alt
for krævende.Jeg sveder for meget
og bliver hurtigt træt. Med'Wing
Tsun kan jeg godt holde ud i halv-
anden time."

Jeg uillc haue troet, det uar lige om-

uendt?

,"Nej, det er det ikke for mig.I
fysioterapi er der mere, der kan gøre

mig ked af det, lor der er ting, jeg
ikke kan. Man kan godt miste selv-
tilliden. Når.jeg går over og træner

WingTsun, glemmer jeg helt, at jeg
har muskelsvind.

Men fysioterapien er god til at

udstrække min akillessene. Os, der
har muskelsvind, har mange proble-
mer med vores akillessener. De bli-
ver stramme. Det er godt at få dem
udstrakt hos $rsioterapeuten."

Bedre til rnin psyke

Jeg lagde mærke til, at du kender erx masse

deroppe. Du sagde dau til de fleste, du

mødte. Kender I alle sammen hinanden?

"Nej, men man får et netværk
deroppe. Også fordi du træner med
mange af dem på et tidspunkt. Mar*
tin har jeg for eksempel lært at ken-
de der, og jeg er dybt taknemmelig
over for ham, fordi han har {ået mig
til at blive, nårjeg nogle gange har
villet holde op. Folk er jo uvant med
at se 6n, der har muskelsvind, træne.

Folk kiggede og tænkte: Er der mon
problenrer rned ham."

Huordan har du klaret det?

"Martin har hjulpet mig. Når jeg
har villet g5, ud af lokalet, er han

kommet og har fiet mig med igen.
Flere gange harjeg villet holde helt
op, men hver gang har Martin {ået

mig med igen.

I starten var det svært for mig at

acceptere min sygdom.Jeg tænkte:

Hvad mon andre siger? Nu er jeg
begyndt at være lidt ligeglad.Jeg har

åktisk taget et stort spring, for der
er mange med rnuskelsvind, som
ikke tør gå ind og vise sig.

Man skal hele tiden vænne sig til
sygdommen, når den skrider fremad.

Jeg havde tidligere en meget dårlig
psyke. Der skulle meget lidt til, in-
den jeg mistede min selvtillid. Så

stak jeg af. Nu er jeg blevet bedre til
at arbejde med min psyke, f.eks. rned
vejrtrækning. Hvis du har proble-
mer, skal du trække vejret dybt. Så

kan du tage det stille og roligt."

Jeg vil snart gå foran
Et indvendig! smil breder sig over
Sabidins ansigt: "Der var en situa-
tion, hvor der var 15 mennesker,
som lavede cirkeltræning. Der stod

Sabidin Ibisi dyrker lein,esis/< kantpkunst tre-fre,qdilSe am usen

Af Jørgen Jeppesen

Fq!a: Kirsten Fich

Pedersen

'Jeg synes, det er godt, der bliver
skrevet om'WingTsun i Muskelkraft.
Måske kan vi få nogle andre med
muskelsvind ud af deres værelser."

Sabidin Ibisi,21 år, fortæller be-
gejstret om sin store interesse, som
han dyrker tre-fire gange om ugen
oppe på 2. sal t en ejendom påVes-
terbrogade i København.Wing Tsun

Academy hedder stedet, som er

åbent fra tidlig morgen til sen aften

og myldrer med kroppe i bevægelse.

Vi kommer lige deroppefra, men gik
ned på en sidegadecaf6for at snakke

uforstyrret. Duften af frisk sved sid-
der endnu i næsen. Ligesom en spøjs

blanding afblid aggression og disci-
plineret hjertelighed, der nærmest
føles kinesisk, hænger ved.

Sabidins underviser, hans sihing,

er også med og hedder Martin Beh-

rens,34 år og eksportingeniør afud-
dannelse, nu selvstændig erhvervs-
drivende. De bestiller begge et glas

cola, magnum.
Uheldigvis har Sabidin beskadi-

get et ledbånd i venstre ben, da han

forleden gled på noget lumsk is på

vej ind på sin arbejdsplads, Gentofie
Rådhus, hvor han er kontorelev i
skatteforvaltningen. En skinne stiver

nu benet af, men den og skaden gør,

at han kun delvist kunne demon-
strere Wing Tsun-teknikkerne sam-

men med Martin oppe i et af akade-

miets spejlbeklædte træningslokaler.
Til gengæld kan han fortælle en
nlasse oln, hvorfor han dyrkerWing
Tsun, og hvad denne kampkunst -
som ikke er en sport, for der er in-
gen regler, konkurrencer, vindere og

tabere - gør ved ham. Karate eller

taekwondo for eksempel er kamp-
sporl.

Man skal ikke være stor og stærk
Sabidin:"Dengang i '93, da jeg hav-

de fået konstateret muskelsvind, sag-

de jeg til min læge, at jeg ville hen i
et motionscenter og træne tnine
muskler. Musklerne bliver svagere

for hvert år, der går, såjeg tænkte:

Jeg går hen og træner, så jeg kan

vedligeholde mine muskler.

Jeg begyndt e at gX rr7 vægtløft-
ning og styrketræning, men så var

der en introduktion til Wing Tsun,

som jeg faldt for, fordi man ikke

skulle være stor og stærk og kunne

gå på hænder. Siden slutningen af
1.998 har jegværet i gang medWing
Tsun, og i starten skulle der kun et

lille skub tll,5i røg j.g På rØver',

b

Wing Tsun

På hjemmesiden www.ewto.dk kan man læse om Wing Tsun (WT):

WT er setvforsvar i sin reneste og mest konsekvente form. Virketig

at kunne forsvare sig. betyderikke btot, at man kan værge sig mod

et pl"udsetigt og uvarslet angreb, men også at man er i stand tiI at

gøre angriberen ukampdygtig. Råstyrke og akrobatiske evner må

ikke spitte nogen afgørende rolle. Netop almindetige mennesker og

det såkaldte "svage køn" er i vort moderne samfund særligt ud-

satte for truster og overgreb.

Hvis det er umuligt at gå væk, og hvis man ikke er i besjd-

detse af den udstråting, som måske kan skræmme angriberen væk,

er det kun evnen tiI beslutsomt at kontrollere begivenhederne set4

der hjæLper. Øvede WT-elever bl"iver. på brøkdete af et sekund til
enhver angribers mareridt. i stedet for at Være [ammet af skræk

går "offeret" uden tøven tiI modangreb. udnytter konsekvent den

mindste åbning tiL at sætte angreb ind på modstanderens mest

sårbare punkter og bringer ham på den måde Lynhurtigt under kon-

trol. Herved benytter WT-udøveren sig af angriberens egen kraft

og vender den mod ham se[v. Gennem intensiv træning lærer WT-

eleven at "[åne" modstanderens angrebsenergi gennem kontrolte-

ret "btødhed". Angrebsenergien btiver så at sige "opladt" i arme

eLter ben og givet ubrugt titbage.

WT bygger på den kinesiske filosofi Taoismen, som b[.a. hand-

ler om at følge naturen og ikke gå imod den. Det betyder, at vi i

WT ikke bruger rå kraft mod den kraft. som vi møder. WT er et sy-

stem. der bygger på koncepter e[[er principper frem for en sam-

ting teknikker. Bevægelserne i WT kan detes op i følgende grup-

per: 4 kampprincipper, 4 kraftprincipper. 4 passive reaktioner. 1

overtryksventi[, L universalbevægeLse.
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"Jeg har fået meget mere balance."

6n i midten af salen, som alle i cirk-
len angreb efter tur. På forskellig må-
de, med hånd, med spark, og så vi-
dere. Jeg satte mig ned, for jeg
tænkte: Detkan jegikke, så jeg kig-
ger på de andre. Men så kom Martin
over til mig og fik mig overtalt til at

gå i4d i midten.Martin fortalte, at jeg
havde lidt problemer med muskel-
svind, så vær stille og rolige ved ham.

Bang! Så gik der to sekunder, og de

angreb alle sammen efter hinanden,
ogjeg fik bekræftet, atjeg godt kun-
ne laveWingTsun.Jeg blev lidt stolt."

Martin: "Der blev jeg også lidt
stolt. Det var rigtig, rigtig godt. Der
har været gange, hvor dit mod ikke
har været så stort, og du måske er
åldet i nogle situationer, som ikke
har været særligt belastende. Måske

fordi du har tænkt meget på din
sygdom. Men i den situation, du
nævner, var der al mulig grund til at

falde, for de kom bare væltende,
rykke og tynde, store og små.

Men du blev stående, fordi du
blev så optaget afalt det, du skulle
lave, at du glorde det vildt godt. Man
går ud over sig selv, og det er det, der
ofte sker: Man kan ikke tænke på ar-
bejde, kæreste, svigermor eller noget
som helst andet. Man kon'centrerer
sig fuldstændig."

"Vi lærer måske at blive sure, men det er på en behersket måde."

Sabidin: "Grqnden til, at man nogle
gange holder sig tilbage, når man har

muskelsvind, er også, at lægerne si-
ger: Du kan ikke det,og du kan ikke
det.Jeghar efaret, at man nogle gan-

ge skal overskride ens grænser,prØve

nogle ting, selv om man har en mus-
kelsygdom. Afprøve din krop, hvad
du kan, og hvad du ikke kan. I ste-

det for at en læge fortæller: Du kan
lkke det, og du kan ikke /er. Så får
man den holdning og siger den sæt-

ning til sig selv: Du kan ikke, du kan
ikke.

Da jeg begyndte, holdt jeg mig
meget bagved folk. Jeg trænede
længst væk. Nu er jeg begyndt at

rykke frem, så folk kan se mig, og
jeg vil snart tage det sidste skridt og
gå foran alle sammen."

Huad uil det sige at gåforan?

Sabidin:"At vise sig.At man ikke
gemmer sig bag folks ryg."

Ansvar og ærbødighed
Martin: "'Wing Tsun er bygget op
som et slags familiehierarki, hvor vi
har 6n si-fu. Det var ham, vi mødte,
da vi gik ud af døren - jeg ved ikke,
om du lagde mærke til det - men vi
hilste begge to. Si-fu beryder åder-
lærer; en lærer, der er år til os. Så er

der onkler. Og j.g er storebror til

Sabidin. Han skal sige sihing til mig,
som beryder storebror. Man titule-
rer altid, og man titulerer opad. Det
gØr, at vi passer på hinanden.Vi er i
samme åmilie-"

Huilket ansuar har dufor Sabidih,
når du er sihingfor ham?

Martin:"Det er vigtigt, at jeg op-
fører rrrig ordentligt.At jeg er et for-
billede for ham. Sådan serjeg på det.

Og så har jeg selvfølgelig ansvar for,
at han får mest muligt ud af det, når
han kommer til mine timer."

HarWingTsun noget med religion

at gøre?

Martin:"Nej, det har det ikke.Vi
mediterer heller ikke eller på anden
måde arbejder direkte med psyken.
Man kan gøre det,og nogle gØr det,
men det er ikke noget, man skal.Vi
udvikler psyken ved at træne vores
krop. Disciplinen, der ligger i træ-
ningen, og det at rnan tager ansvar
for sin egen læreproces. Også den
ganske lille disciplin, der ligger i, at

vi bukker, når vi går ind. Det er et
ærbødighedstegn. Og at vi bukker
for vores si-fu, når han hilser på os."

Aggressivitet og urinstinkter
Sabidin:"Det er ligesom i militæret,
hvis sergenten eller løjtnanten kom-
mer.AItså noget lignende.Vi er også >
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"Crunden til, at man nogle gange holder sig tilbage, når rnan har muskelsuind, er også,

at lægerne siger: Du kan ikke det, og du kan ikke det.Jeg har erfaret, at man nogle

gange skal ouerskride ens grænser, prøue nogle ting, selu om man har en muskelsygdom.

Afprøve din krop, huad du kan, og huad du ikke kan. I stedet for at en læge fortæller:
Du kan ikke det, og du kan ikke det. Såfår man den holdning og siger den sætning

til sig selu: Du kan ikke, du kan ikke." ' Sabidin Ibki

inddelt i rang. l. grad, 2. grad, 3.

grad,4. grad, 5. grad.Ved 5. grad frr
man en gråT:shirt. Og så videre. Så

man kan se, hvem der er højere."
Martin:'Jeg vil ikke sige som i

mfitæret, men der er en meget lyde-
lig rangorden. Det beryder også, at vi
ikke konkurrerer med hinanden.
Min træning bliver ikke bedre af, at

jeg vinder over Sabidin. Man nivel-
lerer sig med hinanden; det gør dem,

der er kloge i hvert åld. Men en mi-
litær omgangstone, det er der ikke."

Huad er detforfolk, der går tilWing
Tsun?

Martin: "Det er lige fra små børn
i 5-6 års alderen, der går på et særligt

børnehold, til folk omkring 50. Men

rypisk unge i alderen 15-25 fu.En
del studerende, og ellers meget for-
skellige mennesker. En gang imel-
Iem kommer der nogle balladema-
ger-typer, måske fordi man på et

tidligt tidspunkt lærer at forsvare sig.

Men tingene bliver, efter at de har
trænet sig op til et par grader, lidt
komplicerede, og så giver de op. Det
gider de ikke.

Nogle srykker med en broget for-
tid og en masse'aggressioner har fået

en mere rolig adfærd. Man lærer sit

dræberinstinkt at kende og tæmme

det. Sådan et har vi jo alle sarnmen. I
WingTsun lærer vi at finde og tæm-
me vores aggressivitet og urinstinkter,
og når vi er færdige, pakker vi dem
ned og går hjem. Manfrr afløbl'

Sabidin:"Vi undgår enhver kon-
frontation, hvis det er muligt. Det
går ikke ud på at slås.Vi lærer måske

at blive sure, men det er på en be-
hersket mådq"

Svært at fortælle familien
Sabidin bor i det centrale Køben-
havn, hjemme hos forældrene, der er

albanere fra Makedonien.
"Jeg er den første i familien, der

har muskelsvind. Der er heller ikke
mange, der ved, at jeg har sygdom-
men. Det er kun min tætteste åmi-
lie, der ved det. Det er også svært at

fortælle. Nede i Makedonien er det
meget hårdt at fortælle folk om den
sygdom, for de ser ned på en. Lige-
som man gjorde her i Danmark for
100 eller 200 å,r siden. Dengang reg-
nede man med, at handicappede og
lamme folk også var sindssyge."

Sabidin er født i Danmark, men
taler også albansk. Han har flere gan-
ge besøgt åmfie i Makedonien.Han
hat hørt om, at nogle fra Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind har været nede og arbejde i
Kosova for at give råd om behand*
ling af muskelsvind og organisering
af en patientforening.

'Jeg kunne godt tænke mig at

tage med derned en gang.Jeg kan jo
tale albansk. Så ville jeg fortælle folk,
at de ikke skal se ned på handicap-
pede. At vi også kan noget. At vi
også har intellektet i orden."

Sabidin er nået til 8. grad i'Wing
Tsun. Det er rimeligt langt med min
sygdom, siger han og Martin nikker.

Tior du, at duforsinker uduiklingen

af din muskelsvind medWingTsun?
'Jeg vedligeholder musklerne, så

de ikke bliver svage hurtigt. Men du
skal regne med, at det er en fremad-
skridende sygdom, og jeg kan ikke
stoppe den. Det,jeg kan, er. at jeg
kan glemme den. Det er det, der er
vigtigt. At glemme det." r

l'4aftin (th.): "Wing

Tsun er bygget op som
et sLags familiehie^
rarki. Jeg er storebror
til Sabidin. Han skal
sige sihing til mig,
som betyder storebror.
7et gø, at vi posser
på hinonden."

fS
- :a.
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En vifte øf kursustilbud

Kr.;sp,strlcn i,qt.fa Institttt.litt' .1frr.iåt'l.ilirrrl tr( -1Itt,s/etr/.st'ir ttllittrdt'rt har.flcrt: ttltl,r',1 '' i 2(){)l

Lysten til at arrangere kLrrser, tetna-

dage og møder er ikke blevet min-
dr-e blandt Muskelsvindfondens med-

lemrner, efter at Muskelsvindfonden

sidste år ændrede tilskudsreglerne til
medlemsaktiviteterne. Tværtimod vi-
ser oversigten over rnedlemsaktivi-
teter i 2002, at der igen i år er sket

en stigning. En afårsagelne er flere

nye rnedlemsgrupper.
Et kig på listen over aktiviteter

viser, at der er flere nye tiltag i 2002.

Bl.a. et højskoleinspireret kursus for
voksne rned muskelsvind, sotn al:-

rangeres i sarnarbejde med Institut
for Muskelsvind, en "Vi'ku'sku"'-
weekend arrangeret som opfølgning
på det tidligere A'ka'sku'-projekt
santt flere "cJobbeltkurser", hvor to
forskellige tnedlemsgrupper holder
kurser samtidig på Musholm Bugt
Feriecenter og derfor har mulighed
for at drage rrytte af fælles børnepas-

ning, oplægsholdere m.m.
Desuden vi1 der efter sidste års

sllcces igen i år være fire sotrllner-
lejre for børn og unge opdelt cfter
a1der.

"Det har været et storl puslespil

at iægge, når lang;t de fleste aktivite-
ter foregår på Mushohn, men det

har også givet nogle rrye muligheder,

at f.eks. to forældregrupper kan hol-
de kursus sailtidig," siger medlems-

korrsulent Jens Sparrfclt.

Dobbeltkurserne el blevet rnu-
ligt, efter at feriecentret i august sid-

ste år tog anden etape afbyggeriet i
brug. Udvidelsen af feriecentret be-

tyder også, at Muskelsvindfondens
landsrnøde i år kan foregå over en

weekend, hvor deltagerne kan over=

natte på fcriecentret. Landsmødet er

fastiagt til den 25 . og 26 . naj.
Opfølgningen på Akasku-prq ek-

tet, sonl sluttede i efteråret 2001,v1|

i første omgang være et weekend-

kursus fbr de tidligere deltagere af
pr:ojektet samt nye unge mellem lS-
26 ir iJylland og på Fyn.Tanken er,

at de tidligere deltagere skal bruge

erfaringerne fr-a deres eget forløb i
forhold til en ny gruppe unge, der

har brug for et netværk og et Pufvi-
dere ud i livet.

Højskoleuge for voksne
Også kursusoversigten fi-a Institut for
Muskelsvind viser et alsicligt pro-
gram, der i omfang svarer til sidste

års niveatt, nren desuden indeholder
to ugekurser, der i begge tilfælde er

nysk:rbelset i insritut-r'egi.
D et høj skoleinspirerecle ugekur-

sus for voksne med mr.rskelsvind er'

et pilotprojekt, hvor der sættes fokr.rs

på rehabilitering og livskvalitet. Pr:o-

grammet for ugen vil indeholde fle-

re elementer ucl fi'a temaerne: lnavens

dag, hovedets dag, kroppens dag og

åndens dag. Det sidste skal munde

ud i kreative udfoldelser i musik,
drama eller biiledkunst. Målgrr-rppen

for kurset vil være voksne i alder:en

25-45 fu, som visiteres til kur:set af
irrstitrrttets kottsulcl rter.

Det andet ugekttrsr-rs er: for voks-

ne med Duchennes rnuskeldystrofi

over 27 år. Indholdct i dette kttrstts

vil i hø.j grad basere sig på, hvad del-

tagerne hal brug for, og derfor vil
planlægringen indledes ured en ræk-

ke hjemmebesøg hos de kormncttde

deltagerc. Selve kurset afviklcs i ef-

terfuet 2002.

Blandt de øvrige kursr.rstilbucl i
2002 vrlvære et introduktionskur:sus

for unge korestolsbrugere i lldercn
14-16 b med eu senere opfølgitirtg
af de id6er: og forslag, der kotlmer
frenr på kr:rset.

Institut for Muskelsvind sætter'

hvert år fokr-rs på 6u bestemt urtt-

skelsvinddiagnose, hvor for:skningen

har givet iry viden. I novenrber 2002

gælder det Kongenitte muskelclystro-

fier. Først aflroldcs en fagclag fot'1æ-

ger og an<lre behandlere, hvot: etuuet

er den seneste forskning o1t1 syg-

dommen med oplæg af udcnlandske

læger eller forskcre. Dercfter et årni-
liekursus for brugei'e med kongenit
muskeldystro{r.

Fæ1les for alle institttttcts kurscr

er, at cleltagerne cr visitet:et ti1 kur*
sclrtc. Dct vil sige. :tt tlct ct' ilrstirttt-

tets konsulcnter, der r:dvælger deita-

gergluppcrl og tettdct' irtvit.tti,rrtcr'

direkte til målgrr-rppen. Delved kan

kursusindholdet nrålrettes deltagcr-

nes behov.

Ert sdnilet ouersigl ouer ktrrserrte i htsti-
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Lad mig starte lige på og hårdt:Jeg

drømmer om eller ønsker mig en

god kæreste, når jeg bliver voksen.
Med en god kæreste mener jeg en,

der er sød, pæn, venlig, og så må hun
gerne være intelligent og have mas-

ser af humor. Det er vel ikke noget

problem? Dem er der sikkert mange

a{! Nå, men jeg vil også gerne have

et par børn, men jeg har nu ikke
rigtigt tænkt så meget over det.

Min første kæteste
Min første kæreste fikjeg, da jeg gik
i 6. klasse. Hun hed Tinna og gik i
5. klasse.Vi rnødte hinanden på en

lejr, vi var på sammen med fritids-
hjemmet. Hun virkede sød og frisk.

Vi var 3 drenge, og de var 3 piger.

Nogle sov i telte, andre i hytter. Pi-
gerne spurgte, om vi ville spille kort
med dem. Det ville vi meget gerne.

På resten af lejrturen snakkede vi
meget og var meget sammen alle 6.

Der skete ikke mere her, men da

vi kom $em efter lejreri, var det kun
mig, der blev ved med at se pigerne

og specielt Tinna. En dag var jeg
hjemme hos en af dem, og da de to
andre piger var ude at lave mad i

Forelskelse kan være en dejlig ting,
men også skuffende. Man kan have

det dejligt, når man er forelsket, men
man kan også blive skuffet, hvis det

ikke er gengældt. Det har jeg selv

prøvet, men man kommer heldigvis

over det efter et par dage.Eller det

gØr nogen i hvert åld.
Første gangjeg blev forelsket, gik

jeg i f erde klasse. Nårjeg i dag tæn-

ker tilbage, var det nok ikke en rig-
tig forelskelse, men det troede jeg

køkkenet, spurgteTinna, om vi skul-

le være kærester. Det ville jeg gerne!

Vi kom sammen i nogle måne-

der, og hun var også hjemme hos

mig.Men pludselig snakkede vi ikke
så meget sarnmen mere, og virrrød-
tes heller ikke så meget mere, så det

gled ligeså stille ud.
Måske var jeg ikke så ked af, at

det gik forbi, for det skete bare ligeså

stille. Det havde nok været værre,

hvis jeg havde været helt vild med
hende, og hun så havde gjort det

forbi.

Forelskelse
Forelsketse er som ens muskler

hele tiden er spændte.

men det erjo også spændende

at være foretsket. 
,

Det er dejtigt inderst inde og hårdt.

Hårdt. fordi den her super flotte søde pige

bare ikke vil komme sammen med en.

Man kan ikke få hende ud af sit hoved, og

så ligger man i sin seng og kan ikke sove,

fordi man tænker på hende

- denne hersens super ftotte pige.

Drørnmekvinden
Jeg har nu en meget sød kæreste, der

hedder Signe.Vi går i samme klasse.

FIun er meget hjælpsom, sød, venlig
og let at komme i kontakt med. Sig-

ne er "normal" , ogvi har det rigtigt
godt sammen. Som kærester holder
vi hinanden i hånden og kysser også

(selvfølgelig). Jeg synes godt, man

kan vise det offentligf, at man er

kæresler.

Men for at vende tilbage til hvor
jeg startede. Måske er Signe drøm-
mekvinden, men vi er nok ikke kå-
rester, når vi er voksne. Det er nok
de færreste, der er kærester som voks-

ne, når de har gået i klasse sammen.

Man vil også gerne prøve sig lidt
frem, og måske er det heller ikke
helt den sarnme måde, man forelsker

sig på, når man gfu i 7 . klasse, som

når man er mere voksen.

Og så er det, jeg kommer til at

tænke på sangen:"Åh Mona, Mona,

Mona, hvornår kommer den dag -
Åh, Gitt", Gitte, Gitte, hvornår kom-
mer den dag - Åh, Lone, Lone,
Lone...

ikke kunne lide ham på den måde.

Hvis der er en dreng, som vil
være sarnmen med mig, må han altså

tage mig, som jeg er.Jeg ændrer mig
jo ikke.Jeg er den,jeg er.

Piger er mere kræsne

Jeg synes, en kæreste nærmest skal

være som en god veninde. En, man
kan snakke med og have det sjovt
med. Han skal også være kærlig, og
så må han da også se lidt sød ud,
ikke?Jeg har det sådan, at han meget
gerne må være lidt ældre end mig,
bare et år.Jeg ved egendig ikke hvor-
for, men sådan har jeg det bare. Og
jeg tror også, at piger er lidt mere
kræsne end drenge.

Jeg synes, at det er meget rart at

være forelsket, men det er ikke noget,

jeg tænker så meget på. Selvfølgelig
en gang imellem, men alligevel ikke
så tit.

Hvis jeg kan lide en, er jeg glad,

og jeg smiler meget. Og så glæder
jeg mig til at se ham igen.Jeg op-
fører rnig virkelig underligt, når jeg
kan lide en dreng, især når han er der.

Nogle gange kommer man virkelig
til at sige nogle dumme ting. Hrzis

jeg har en chance for at tale med en,

jeg kan lide, er det ikke akid, jeg gør
det, fordi jeg er lidt genert. Og så

bagefter kan jeg godt blive sur på

mig selv.

Jeg har nogle rigtig gode venin-
der, som jeg snakker med om alle

mulige ting, også om hvem man kan
lide.Jeg synes, det er lidt pinligt at

tale med min mor om det. Det er
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nemmere med mine veninder. De
oplever jo det samme, så er det nemt
nok at snakke om sådan noget.

Vil gerne giftes
Når jeg bliver stor (voksen), kunne
jeg da helt klart tænke mig at blive
gift. Men på den anden side synes

jeg ikke, man har brug for nogen
papirer og en ring som bevis for, at

man elsker hinanden. Det ved man
jo godt se1v. Men det er ikke noget,
rnan oplever hver dag, så det ville da

være sjovt at holde fest og invitere
alle dem, man kender.Jeg tror ikke
på gud, så det ville ikke blive i en

kirke, men jeg kan jo godt nå at

ændre mening.

b
Kærlighed og kærester

Selvfølgelig kysser vi

Af thristian Stadil

Af Zerina Lekic

+.

"Hold modet oppe og

lad være med at give

op. Til sidst viL pin-

sessen kysse frøen."

Tegning aJ Kistoffer

Steen, 1999.

En kæreste må tøge mig, som ieg er

altså dengang.Jegvar helt vild med
den her dreng, der var to år ældre

end mig. Jeg havde aldrig snakket
med ham eller noget som helst.Men
jeg syntes, han så så sød ud, at jeg
bare ikke kunne få ham ud af mit
hoved. Hver gang han sagde noget,

va.r jeg helt væk.Jeg kunne åktisk
lide'ham i et år, men så så jeg ham
ikke ret meget mere, og til sidst var
jeg ikke interesseret i ham længere.

Jeg synes, det tit er sådan, atjeg

kan lide en i den ene uge og en an-

den i den anden uge.Jeg har aldrig
haft sådan en rigtig kæreste.Jeg har

haft kærester, men det var, da jegvat

mindre, og der legede man bare, så

er det jo ikke det samme.

På et tidspunkt da jeg var lidt
yngre, troedejeg, at det havde noget

med min sygdom at gØrc. Men det

tror jeg ikke mere, for der har da

været nogen, som kunne.lide mig,

men vi blev ikke kærester, fordi jeg
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Man skal kunne høve is i maven
b

Som handicappet s'kal man haue selutillid o.,q uæ.re tålnaodig, når man

skalfinde en kæreste, mener 15.årige Johannes C'K. Mikkelsen

Kærligheden er en dejlig ting, men

den er også et mysterium. Det er på

en måde en gave fra Gud, ligesom
livet og mange andre ting er efter
min ovetbevisning. For hvis ikke
kærligheden var på jord, ville men-
neskeligheden ikke eksistere. På en

eller anden måde ville jorden nær-

mest være alt for tØr og kedelig at

befinde sig på uden kærlighedens

kærtegn.
Kærligheden er et stort begreb.

Det strækker sig over mange'forskel-

lige definitioner og betydninger. Der
er f.eks. stor forskel på kærlighed til
mennesker og dyr, ligesom der er

stor forskel på kærlighed til sin å-
milie og til sin udkårne. Den væs-

entlige forskel er, at en mor eller år
har man et specielt forhold til, fordi
man har levet sammen, siden man

blev født, og man holder af dem, for-
di de fungerer som stor støtte gen-

nem ens opvækst.

Kærlighedsforholdet til ens søs-

kende beryder også meget. Dem har

man også levet sammen med, men
på en anden måde. Man har haft et

fællesskab, siden man var lille. Man
har det sjovt sammen, og man bærer

et ansvar over for hinanden. Der er

en god støtte imellem søskende. Søs-

kende er nærmest som deTre Mus-
keterer: ån for alle, og alle for 6n.

Lun på en pige
Der er et stort spring fra forelskelse

til kærlighed. Kærlighed er noget,

der varer ved, mens en forelskelse er

noget, som kan gå over efter et Par
dage. Man kan være dybt forelsket i
en person i et langt stykke tid eller

være skudt i en i et par sekunder. Det
er den konkrete forskel, synes jeg.

Men det er jo forskelligt fra person

til person.

Jeg vil gerne fortælle om en gang,

jeg var forelsket. Det var i perioden
mellem tredje og sjette klasse.Jeg var

lun på en pige fta min klasse. Det var
jeg i lang tid, hvor jeg tænkte på

hende og drømte om hende ogfølte,
at der var en chance for at komme
sarnmen med hende.Jeg gjorde noget

for atprØve at komme i kontakt, og

det lykkedes også meget godt, men
der kom aldrig rigtigt så meget kæ-

resteri ud af det. Der var tæt PA ^t
dannes et bånd imellem os, men
drøm men om hende forsvandt og

gled ligesom ud i fortiden.
I min tid på folkeskolen i Skul-

delev var der også en gang, hvorjeg
var rimeligt forelsket. Jeg prøvede

nogle af de samme ting for at få et

kendskab til hende, men det lykke-
des aldrig rigtigt.

. Og drørnrnen om piger ligger
ude i fremtiden...

Min drømrnepige
Jeg venter stadigvæk på den perfekte

drømmepige. Man skal kunne se i
hendes øjne, at det er en, man kan
regne med.

Min drømmepige skal have et flot
udseende, samtidig med at hun skal

kunne stå på benene (bogstaveligt

talt) og kunne se min situation. Det
vigtige for mig er, at rnan skal tage

hinanden, som man er, for hvis,man

ikke kan stole på hinanden, duer det

ikke. Man skal være realistisk med
sine chancer for at fr en kæreste.

' Når man er kørestolsbruger, kan

det være svært at få kontakt med
piger. Man skal kunne have is i ma-
ven og være klar til at tage en ud-
fordring op, når man ser en sød pige.

Men det er tit noget, der kommer i
en senere alder, hvor man kan åbne

mere op og å sagt det, man vil. Og
måske en dag få en pige. Men det
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kan være svært at skrive om i den

her artikel.
Man skal have selvtillid som han-

dicappet og være tålmodig. Man skal

have stil - begge parter - f.eks. i
måden at være på og se ud På. Som
jeg konkluderede tidligere, er det

vigtigt at kunne acceptere hinanden

som menneske. Der skal være for-
skellige kvaliteter hos vedkommen-
de, for at man skal kunne få et for-
hold sammen.

Jeg vil gerne tilføje et digt om
min drømmepige, som jeg skrev i
syvende klasse - og som stadig Pas-
ser meget godt på det, jeg tænker.

Kærlighedsdigt fra himlen

Jeg ønsker at btive foretsket

i min drømmepige

Jeg tænker på hende dag og nat

Men ved ikke hvem hun er

Jeg ved ikke hvordan hun ser ud

Men gtæder mig tit at se hendes ansigt

Jeg etsker hendd alterede i mine tanker

0g håber at hun også elsker mig

Jeg vit nyde hendes stemme

Fra hendes skønne mund

0g gLæder mig tiI hendes eventyrtige

kærtighedskys

Jeg vil e[ske hende. til.jeg forsvinder op

til. himmerig.

Min definition af en kæreste når den

dag kommer: Hun skal være smuk,

og hun skal betyde noget for mig.
Til deh dag - hvorjeg finder hende,

som jeg gerne vil giftes med og

måske have nogle børn med - til
den dag,prøverjeg bare at finde den

ægte kærlighed.

Af Johannes 6.K.

Mikkelsen
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Af Jes liahf:erFra 30. r'rovcnrber til 2. december
2001 fcjrecle European Ncuro Mus-
cular Centre (ENMC) sin 100. in-
ter:nationale rvorkshop rueci en sta-

tLls over de fi'emskriclt, dcr er sket,
siden centrets clannelse i 1989. Sani-
tidig aflroldtes en u'orkshop onr de

teraper,rtiske mulighecler ved Dr-r-
chennes mr"rskeldystrofi .

Det l:r kerldetesnellde fbr
ENMC,2lt 1t1an fester ved at arbejde
seriøst, og det var lykkecles {br r,vork-
shopr'ærten, professor Victor Du-
borvitz, at salnle verdens 25 absolr-rt

bedste forskere inclen for det neuro-
muskulære område. I løbet af tre
dage besvarede clc spørgsmålet on,
hvor laugt vi er nået, og cle diskr"rte-

rede fremtidiee uiuligheder inclen
for fem vigtige områder: 1) celle-
kloning og celletransfer, 2) gen-
transfer hos dyr og nrennesker,3)
genrepar:atiou, gemuanipulation, sen-

opregr-rlering, 4) proteinuclskiftning
og 5) famrakoiogisk screening af
fbrskelligc nreclikamenter, der i fi:em-
ticlen kan føre til elTektiv tcrapi på
D nchennes rnu skelclystrofi .

Forskerne konr fi-a Eur:opa,Ame-
rika,Asien ogAustraiien, i alt 12 lan-
de, og jeg havde clen glæde, sonr be-
styrelsesmcdlem for ENMC, at del-
tage for Danmar:k.

"The hope verslls thc hype" kalcl-
te professor: Dubowitz lvorkshoppen
o1n terapeLltiske muligheder ved
Dtichennes muskeldystiofi. Det kan
oversættes med, :it cler er håb, nren
man må ikke fidr,rsagtigt bilde folk
ind, at løsuingen er lige onr hjørnet.

Som Duborvitz sagdc i sin ind-
lcdrring: "I de sicJste 10 :ir har nole-
kylærgenetikemc fortalt os, at gen-
terapi cr iige runclt om hjør:net.
Hvert år synes hjørnet clos at være
længere bortc. Ethvert nyt teknisk

I}emskr:idt ti1 at rcparerc genet eller
genproduktct syl]es at have medført
dcn sanlne cyklus af"hype and ho-
pe", hvilket cr efterfulgt af skr,rtTelse

og clesillusion".
Han åndt, at ticlen var inde til at

5;envurdere de videnskabelige resul-
tater, sorl1 videnskabsnrændene har
publiceret.

Et tilbagevendende problem i de
eksperimentelle studier: synes at væ*
re et alt for hr-rrtigt skift fi'a begræn-
sede clyrcforsøe til ekspcrimenter på
menncsker. Eksper:imenter, der ofte
begrænser sig til cn enkelt mr-rskcl,

men alligevel bliver: kaldt et tcrapeu-
tisk forsøg, sorn i pressen beskrives
og tolkes soln orn, clen endelige be-
liandling er ligc henne om hjørnet.

Jeg er klar over, at en gcnnem-
eang sonl clenne, hvor man stadig
ikke har fundet dcn rigtige behand-
ling, kan virke dcprimerende.Jee er
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Genethon-centret i Pais er en divkraft i
n u s ke tsvi n dfo rs kni n g e n.

Fato: AfM

dog overbevist om, at den lange ræk-

ke af eksperimentelle forsøg, der er

gjort igennem de sidste 10 år, og de,

som vil finde sted i de kommende
ir, v1l føre til et gennembrud i be-
handlingen. Men det er vigtigt, at vi
har tålmodighed.At vi ikke indleder

en behandling,før vi kender dens

præcise effekt. At vi ved, at der ikke
er uacceptable bivirkninger.

Defor er det efter min mening
uhyre vigtigt, at ENMC fortsætter sit

virke med at samle al den viden, der

findes.At man lægger kræIterne sam-

men i modsætning til dengang, de

enkelte forskerhold kæmpede imod
hinanden og holdt resultatei hem-
melige. Muskelsvindfondeie vil fort-
sat støtte ENMC, og vi vil i øvrigt
arbejde for, at centret også udvikler
workshopper.om rehabilitering.

Sådan begyndte det
Først lidt om historien bag ENMC,
der blev til ud af European Alliance
of Muscular Dystrophy Associations

(EAMDA) midte. Muskelsvindfon-
den med Evald Krog som formand
spillede en meget aktiv rolle sam-

men med muskelsvindorganisation-
erne i Holland, Tyskland, Italien,
England og Frankrig. Det var dog

franskmændene, der spillede l. vio-
lin og også besatte dirigentrollen, idet

den franske muskelsvindorganisation
AFM havde tjent mange millioner
francs på Telethon, et w-underhold-
ningsprogram hvor virksomheder og

privatpersoner donerede penge til
forskning i neuromuskulære syg-

domme. Dette har gentaget sig år

efter år og sat AFM i stand til drive

Genethon, der er et berydeligt forsk-
ningscenter og -program tilknyttet
det neuromuskulære hospital Salpå-

triåre i Paris.

Frankrig kunne med andre ord
betale, og franskmændene kunne

dermed også stille krav om, at forsk-
ningen og workshopperne skulle
handle om genteknologi. Først og

fremmest om kortlægning af syg-

domsgenerne for neuromuskulære

sygdomme.
En af de første og vigtigste oP-

gaver var at finde en videnskabelig
leder for ENMC.Valget åldt påAlan
E. H. Emery, læge og afgået Profes-
sor i human genetik ved universite-

tet i Edinburgh.Alan Emery var højt
estimeret - og næsten lige så vigtigt:
Ved at vælge en ikke-franskmand,
der samtidig var anerkendt i Fran-
krig, grundlagde man den samar-

bejdslinie, der altid har karakterise-
ret ENMC,

ENMC's formål blev fra første

færd klart formuleret som at opfor-
dre til og støtte videnskabeligt sam-

arbejde i Europa inden for neuro-
muskulære sygdomme. Man indså

hurtigt, at en fornuftig metode var

at samle små grupper af internatio-
nalt anerkbndte eksperter inden for
veldefinerede områder til intensive

workshopper. Meningen var, at de

inviterede eksperter fremlagde al

deres relevante viden i det fælles fo-
rum, hvorefter man opfordrede til
samaqbejde om den fremtidige forsk-

ning. Metoden har vist sig at være

meget succesfuld.

Genetik og diagnostik
Alle medicinske videnskabsfolk kan

ansØge om at aflrolde workshoPPer

om specifikke emner. Alle ansøg-

ninger bliver bedømt af en viden-
skabelig komit6 med otte internati-

onalt anerkendte medlemmer fra

forskellige europæiske lande. Hvis
tnsøgningen godkendes, bliver an-

sØgercn selv ansvarlig for works-
hoppen, som han arrangerer med
hjæIp fra ENMCT sekretariat i
Raarn i Holland.

Alle workshopperne bliver holdt
over en weekend på Holiday Inn
Hotel i Baarn, fordi flyrejserne og

hotellet på den måde bliver billigere,

men navnlig fordi hotellet ligger så

isoleret, atmar ikke kan spilde tiden
med at tænke på andet end det vi-
denskabelige emne, man er kommet
for at være sammen om.

Ved afslutningen af en workshop
sammensættes et konsortium af de

tilstedeværende, der fortsætter sam-

arbejdet frem til næste woikshop
om det samme emne. Den frem-
gangsmåde har vist sig hurtigere at

fwe tll målet, f.eks. at beskrive diag-
nostiske kriterier for en sygdom,
finde et bestemt gen eller designe en
protokol for et medicinsk forsøg.

Efter en workshop skrives rap-
port, der offentliggøres i det aner-
kendte blad "Neuromuscular Dis-
orders". Å11e, der beskæftiger sig

med emnet, kan på den måde holde
sig informeret om arbejdet, og man
kan eventuelt blive optaget i det
pågældende konsortium, såfremt man
har noget at tifude.

Ved dannelsen af ENMC i 1'989

havde man netop fundet det første
sygdomsgen og genprodukt for en

neuromuskulær sygdom, nemlig ge-
net for Duchennes muskeldystrofi

På X-kromosomet og proteinstoffet
dystrofin, der er en byggesten i mus-
kelcellens cellemembran. I de føl-
gende 10 år handlede de fleste work-
shopper om at sikre diagnostiske
kriterier for de specifikke sygdom-

me eller grupper af sammenhæn-
gende sygdomme. Det har rnedført,
at vi i dag kender sygdomsgenet for
I72 neuromuskulære sygdomme,
hvilket er forudsætningen for, at man
overhovedet kan tale om at lave gen-

terapi og tilbyde eksakt genetisk råd-

givning til familierne med mus-
kelsvind.

ENMC-konsortierne har derud-
over beskæftiget sig med neonatal
screening og anlægsbærerproblemer.

Celleterapeutiske eksperimenter
13 år efter ENMC's oprettelse er de

fleste gener identificeret og beskre-
vet, så nu vendef opmærksomheden
sig i stØrre og stØrre grad mod vej-
ledning og behandling. Denne grad-
vise ændring reflekteres rydeligt, når
man ser den professionelle baggrund
for de deltagere, som nu kommer i
workshopperne. Tidligere var det
næsten udelukkende cellebiologer og

genetikere, i dag er det i højere grad

klinikere, der i dagligdagen arbejder
med behandling og terapi.

De seneste to år har der været
stor interesse for terapeutiske work-
shopper, og ikke mindst muskel-
svindorganisationerne fra Holland,
Danmark, Østrig,Schweiz og Fran-
krig har skubbet på for at {å celle-
terapi, genterapi og medicinsk terapi
på dagsordenen. Det førte i 2000 tll
en justering af ENMCT struktur
med to videnskabelige ledere, daAlan
Emery trak sig tilbage.J.Andoni Urt-
izberea, leder af det neuromuskulære

forskningshospital Salp6triåre, blev
sat i spidsen for de grundforsknings-
mæssige workshopper. Professor Du-
bowitz, tidligere leder og professor

ved Hammersmith Hospital i Lon-
don, blev chef for de terapeutiske
workshopper.

De eksperimentelle terapeutiske
områder kan bredt inddeles i celle-
terapi (myoblasttransfer), genterapi
og proteinopregulering. Jeg vil her
prØve at gennemgå de enkelte områ-

der på baggrund afworkshoppen for
at give et billede af, hvor langt man
er kommet på det enkelte område,
Og hvordan fremtiden kan se ud.

Mange eksperimentelle studier i
1.97 0' erne og 1 980'erne demonstre-
rede succesfuldt, hvordan man kun-
ne overfØre muskelvæv &a en normal
til en dystrofisk mus eller hamster.
Man viste også, at man kunne inji-
cere umodne muskelceller (myobla-
ster) fra musefostre ind i en Duchen-
ne-mus, der herefter producerede
nogle dystrofin-positive fibre.

I Canada injicerede man klonede
muskelceller fra en normal menne-
skebiceps til en inuskelsvind-mus, og
man målte herefter 3-7 procent dy-
strofin-positive fibre. Resultaten blev
fejret med entusiasme, og deh ame-
rikanske muskelsvindorganisation
MDA proklamerede på en work-
shop i NewYork i 1989, at man nu

kunne begynde på kliniske forsøg
med myoblasttransfer. Det var over-

drevet og ude afproportioner.
Det eneste, man i virkeligheden >

Professor Victor Du-
bowitz: "I de sidste 10
år hor molekytær-gene-
tikene fortalt os, at
genterapi er tige rundt
om hjØrnet. Hveft år
synes hjørnet dog at
være Længere bofte."
Arkivfata: Jens Tønne-

sen
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havde vist, var,at såfremt man kunne
finde en metode, hvorved man kun-
ne få de unge celler ind i musklen,
og såfremt man kunne finde en me-
tode til at beskytte cellerne imod af-
stødning samt forhindre dannelse af
infektion,ja så ville man måske være

i stand til at danne proteinstoffet dy-
strofin, der eventuelt ville kunne re-
parere cellemembranen.

Man arbejder i dag med mange

typer celler. Den mest kendte celle-

terapi er blodtransfusion, der har væ-

ret kendt i mange år og stadig er den

mest brugte form for celleterapi. Rø-
de blodlegemer fra en forligelig do-
nor bliver transfunderet til en pati-
ent, som har et nedsat antal afdisse

celler. Da disse celler kommer fra et

andet individ, vil der altid være an-

tistoffer, men man forsøger at skabe

så stor forligeLighed som muligt. Det
samme gæLder,når man transfunde-

rer celler ind i musklen; her er imid-
lerrid ofte stØrre uforligelighed, hvor-
for cellerne skal tages fra en så nært

beslægtet som muligt eller fra pa-
tienten selv.

Når man tager cellerne fra Pati-
enten selv og dyrker dem - eller
hvis en repareret kerne puttes ind i
ens egen celle, og man derefter dyr-
ker dem - vil disse celler ikke afstø-

des. Problemet er at bringe cellerne
ind i musklerne ved hjælp af trans-
fusion. Transportmidlet kaldes en

vektor, og det er et stort problem at

finde vektorer, som på en sikker må-

de kan bringe de store mængder

celler eller genmateriale ind, hvor de

skal bruges.

På nuværende tidspunkt udføres

der kun få nye forsøg med celletrans-

fusion, men der synes dog at være

nogen optimisme med hensYn til
stamceller, der har vist sig at kunne
ændres til muskelceller. Det åbner

nye muligheder.

Genterapeutiske eksperimenter
Ved genterapi forstår man tilførsel af
et rask gen eller dele afet gen til den

syge cellekerne ved hjælp afen vek-
tor. Den arvelige muskelsvindsyg-
dom skyldes, at genet mangler nogle

basepar og derved ikke er i stand til
at lave bestemte proteinstoffer, som

muskelcellerne har brug for.
Der er siden 1990 lavet talrige

forsøg med genterapi. Mange vek-
torer er afpr øv et,specielt forskellige

vira. Man kan r dag bringe genetisk
materiale ind i Duchenne-mus og få

disse til at danne dystrofin i moderat

mængde. Metoden er brugbar, men

den skal udvikles betydeiigt for at

være tilstrækkel i gt efFektiv.

Selv om eksperimenterne hidtil
kun har været udført på mus - og

tilstedeværelsen af dystrofin har været

kortvarig - er der alligevel i USA
lavet forsøg med børn med Du-
chennes muskeldystrofi samt med

voksne patienter med Limb-Girdle
muskeldystrofi . D er var overskrifter
i aviserne, hvor der stod "patienter
får deres første muskeldystrofi-gen-
terapl"; desværre endte det i en tra-
gedie, idet en rask frivillig, der var

med i "genterapt"-forsøget, døde i
forbindelse med forsøget, som derpå

blev stoppet.

ProfessorVictor Dubowit z kon-
kluderede, at forskere og andre skal

være meget ærlige med de fund, der

gØres. Det er rigtigt, at man er kom-
met langt i udviklingen af metoder,

som man uille kunne bruge, hvis man

kunne styre virusvektorerne, og hvis

man kunne slyre antistoftlannelsen.
Men indtil da må man fortsætte med

at lave eksperimentelle forsøg i labo-

ratoriet og på de Duchenne-mus el-
ler -hunde, som man bruger nu.

Det er vigtigt, at man ikke siger

Duchennes muskeldystrofi, når det,

man i virkeligheden mener, er mdx-
mus. Duchennes muskeldystrofi er

en veldefineret klinisk sygdom hos

mennesker. Duchenne studerede ikke

mus! På sanune måde skal man und-
gå at sige "terapi", når man reelt taler

om et eksperiment. Og gentransfu-

sion og celletransfusion ind i mus-

kelceller er fortsat et eksperirnent,
ikke en terapi. For terapi er det sam-

me som behandling, og ved behand-

ling bliver patienten rask.

Medicin rnod rnuskelsvind
Den sidste del afworkshoppen hand-

lede om farmakologisk terapi. Der
findes på nuværende tidspunkt ingen

medicinsk behandling, der kurerer
sygdommen, men siden 1980 er der

behandlet med glukocorticoid (ste-

roid). Behandlingen synes at have god

eft-ekt på udviklingen af sygdommen,

men på grund af de mange bivirk-
ninger, specielt j form af vægtøgnng,

bliver behandlingen ikke brugt i alle

lande i Europa.'
I de seneste år, efter llran har

fundet ud af, hvor dystrofin indgår i
cellemembranen, og hvilken betyd-
ning dystrofin har for cellens liv, har

man kunnet opstille en række teore-

tiske, biokemrske forløb i cellen. Dis'
se biokemiske processer vil kunne
påvirkes af forskellige kendte og

ukendte sto{fer, hvorved der teore-
tisk vil være mulighed for at påvirke

udviklingsprocessen til det bedre.

Der foregår i øjeblikket en række

medicinske forsøg rundt omkring i
verden, og det er vigtigt, at resulta-

ter fra disse forsøg bliver kendt, så de

ikke skal gØres om. Og så vi kan
bruge dem. hvis de er positive.

Jes Rahbek er cheflæge og leder d Insti-

tutfor Muskelsuind. r

Foto: Mogens Laier

a.--.,'.j//
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Århus må dele æren

Beklager, men Århus kan ikke frem-
stå som den eneste foregangskom-
mune, når det gælder vilkårene for
handicaphjælpere. Gennem flere år

har man iVejle Kommune aflønnet
hjælperne i henhold til overenskom-
sten mellem Kommunernes Lands-
forening og Forbundet for Offent-
ligt Ansatte.

Uddrag afVejle Kommunes Bru-
gervejledning for Serviceloven $ 77:

"lJnge uuddannede under 30 år af-
lønnes med skalatrin 9 (tgemme-
hjælperløn). Øvrige hjælpere kan
efter en konkret vurdering aflønnes

efter skalatrin 9-19, max. hjemme-
hjælperløn. Det vil sige, at har man

en uddannelse som social- og sund-
hedshjælper eller tilsvaren de, afløn-
nes mån efter skalatrin 9-19. Evt.
oppebåret anciennitet overføres. Er
man uqddannet og fyldt 30 år, kan
man efter en konkret vurdering lige-
ledes aflønnes efter skalatrin 9-19.
Udgangspunktet her er, at man skal

være ansat mindst et år, og at det
forventes, at ansættelsen er af mere
varig karakter."

Desværre har hjælperne ikke pen-
sionsordning, men aflønningen er

stadigvæk bedre end i Århus, og det

er ikke usædvanligt at have hjælpere

pi løntrin 19.

Vi kan så håbe på, atVejle Kom-

LÆSERBREV

mune skynder sig at ændre gæl-
dende praksis vedrørende pensions-

ordning. Så kan Vejle stadig danne
præcedens på handicaphjælperom-
rådet, ikke alene 1øn-, men også an-
sættelsesmæssigt.

Århus Kommune fortjener æren

af indførelsen af hjælperordninger
for ca. 25 år siden, men vedrørende
ovenstående må de dele æren med

Vejle Kommune.

Ingrid Petersen er;formandfor Bruger og

Hjælper Cruppen iVejle Amt.

med i alt 7.600 kr. Langt de fleste

bidragydere, 21"1. i aIt, havde valgt at

overlade det til Muskelsvindfonden
at bruge deres bidrag. De gav tilsam-
men 66.415 kr.

De indsamlede midler vil nu bli-
ve anvendt efter bidragydernes ønske.

I forbindelse med indsamlingen
var der en konkurrence.Vinder af
lodtrækningen blev Flemming Hol-
tendorf fi'a Kastrup, der nu kan se

frem til en miniferie på Musholm
Bugt Feriecenter ved Korsør. rd

l/i har nxodta,qet Jblgende komn'rentar til artiklen i sidste nL*t'tmer aJ Muskelkrqft om de forbed-
rerle løn- a,q ansættekesvilkår-for handicapllrelpere iArhus Kommune pr, 1, januar 2002.

Af Ingrid Petercen

Ny rekord ved medlemsindsamling

Sførre. beløb og.flere lsitlra,qltde{e etxd sidste år

I02.355 kr. blev resultatet afjule-
indsamlingen blandt Muskelsvind-
fondens rnedlemmer, og det er 230
kr. mere, end der kom ind sidste år.

I alt havde 270 rnedlenrmer valgt
at føLge landsformand Jes Erik Jes-
sens opfordring om at stØtte fore-
ningen med et bidrag. Formålet med
den årlige opfordring til at give et
bidrag er dels at sikre, at foreningen
får mere end de 150 åilige bidrag,
der er en betingelse for, at Muskel-
svindfonden som almennyttig fore-
ning kan modtage bidrag fra fonde,

legater og private skattefrit, dels at

skaffe penge til foreningens arbejde.

Jes ErikJessen pegede i sitjule-
brev på tre konkrete områder, som
medlemmerne kunne vælge at mål-
rette deres bidrag til: Muskelsvind-
fondens engågement i det Euro-
pæiske Neuromuskulære Center
(ENMC), som blev stØttet af 20 rned
i alt 3 .7 40 kr.; Det Neuromuskulære
Laboratorium ved Odense l-Jniver-
sitetshospital blev stØttet af 30 med
i aIt 24.600 kr., og udgivelsen af en

håndbog om ALS blev støttet af 9
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Mindeord
Christoffer Schiolcian er død. Chri-
stofler blev 6 år.

Christofi-er var en god kamr-nerat.

ChristotTer mødte os andre nred et

lunt smil og en ulad bemærkning.
Der var nange ting, Christoft-er ikke
selv kunne, men han så rnulighe-
de.rne frem for begrænsningerne, han

var igangsætter og ide-mand. På sine

fire hjul var han altid i gang og med

på den værste, gerne nred en kam-
merat bagpå.

Ved Christofters bisættelse i Sæby

kirke sagde præsten, at han ikke kun-
ne fortælle os, hvad menitrgen rled
Christotlers død er. Hvor Christot-

fer er nu, har han det godt.Vi andre

sidder tilbage med forwivlelsen, sor-

gen og vreden. Præsten sagde: "Når
sorgen er stor, og vreden rnåske også

rnelder sig, er det godt at tale nred

andre om det, rnen husk også at

snakke med Gucl om det."

Vi sender vores tanker og med-
følelse til Lone og Torben, der har

rnistet deres ChristotTer. Når I føler
tomheden op5 meningsløsheclen, sen-

der vi vores kærlighed og fæl1esskab

til j er.

Når vi juleaftell svnger:
"Dejlig er den himnreiblå
lyst det el at se derpå,

hvor de gvldne stjerner blinke,

hvor de smile, hvor de vinke
os fra jorden op til sig"
sender vi vores tanker til Maria,

der kigger op i stjernerne til sin

storebror.
Christoflers død rninder os om

vores egen skrøbelighed.Vi vil savne

Christofier og mindes de mange gla-

de stunder, r'i har haft sammen, i lan-
geleg og ballonleg, i svømrnehallen

og på hestevognstur lanpgs stranden.

Til trompettonerne af Kinr Lar-
sens "Onr iidt bli'r der stille. om lidt
er det fbrbi.." vil vi ære Christoffers
minde.

Ai FatæLrjreqtuoren

Nonljytianri 2

*

,)ua

Puff, den glade drage
Puff, hvor kan man finde drager som dig.

Du ligger på en ktippeø

og venter kun på mig.

Du ka' li'at [ege, du er min ven,

men kære Puff,

vi kommer atdrig til. at Lege igen.

Puff, da jeg var ti[l.e, red jeg på dig.

Jeg sad på haten, stor og bred.

du svømmede med mig.

Alte sænker fl.aget, hiLser på dig.

Vi fandt en skat med søtv og guld

- og delte, du og jeg.

Puff, vi sad på stranden, soten gik ned.

en havskitdpadde gemmer sine

æg et hem'ligt sted.

Tropevindens susen, natten b[i'r sort,

vi føler begge to,

vi sidder nær ved lykkens port.

Puff, på vores rejse så vi et stot,

hvor prinser og prinsesser boede.

Nej, hvor var det flot.

Kongen og hans dronning ga' mig en ring,

men ringen var en tryttering.

Nu er den ingenting.

Puff, du er atene. Alt er forbi,

for drager lever tusind år.

Hvor er min fantasi?

Du ku' li'at [ege, du var mjn ven,

men kære Puff,

jeg bti'rjo atdrig som et barn igen.

1iginaL: The Mogic Dragon af Peter Yarrow

og Lenny Lipton.

Dansk version af Shubidua.
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Grænser for hjælp og hjælpere

Klaus op kollepaut ),Iariarurt' har induilget i at,fitrtællc ttm dcrcs orbc.ldc sorn hjælperc i

rtlatlttn til tcmaet "Kttn t kærligherl", c1g deres.iællcs brugcr og arhe.ids,givcr h.ar lirtet Srøttt
lys.for deres nredrirkcn..\l'ltensyn til priucrtlh,ct er Klaus o.q X,[ariann,c optligtctil'-fitr'111111n1',

og bntgercrt kaltler ui.fitr B,

Man skal være god til at spørge

I(lans har' 6n gang været tæt på silr

grænse sorn hjæ1per. I-{an arbcjdede

sonr afløser' hos en hanclicappet

mand, som havde en irandicappet

kærcste. En aften. hvor tnandcu

skulle har.e besøg af kr,inclen, spr.rrgte

han forindcr-i I{1ar-ts, our dertne ville
være be\ælpelig nrecl en enkelt de-

talj e.

"Har-r ville have nrig til at førc

pcnis incl i skcden. Resteu, både det

dcr: skete før og efter, kLinllet parret

sclv klare.Jeg sagdcja ti1 at gørc det,

sclv om jeg ikke kunnc vicle på for-
hirncl, orri.lcg ville 1ri problemer med
det," sigcr l{1ar.rs.

Efter at havc hjulpet parret ti1

sengs, sacl I{aus for sig selv i en anden

clel af hr-rset. Da clet blev aktr-relt, blev
hln tilk:rlclt over alarmcrr.

"De fbrtalte niig, hvacl jeg sku1le

!!øre, os jeg llalp clcnr. For prrret
var clet noget rent praktrsk, men dc
havde også prøvet dct før meci :rndre

h.1æ1pcr:c. Ilageftel blev jcg kaldt ind
isen Ibr: at lofte clcnr fi'a hinanclen
og hj:r:lpe nmnclen nred at vaske sig."

Itlar.rs fbrtxrcl ikke, hvacl harr hav-
de g;ort, nien harr mærkede, hvor
tæt han havde r'ær'et på clct punkt,
hvor han måtte sige nej til at med-
virke.

"Dct svarer til at tørrc en anclcn

person bagi. l)et er ting, som lran
ikke vil gørc for audrc, ured mindrc
de ikke kan gøre clet selv. Parret her
havde ikke l1oset altenrativ. Hvis dc
skr-rlle dyrke sex, krævecle clet en
smule praktisk bistand fi'a rnig, og
clet var jeg villig til.Ancierleclcs ville
clet havde været, hvis en mand, sour
ikke kunne bn-rge sine artne, havde

bedt rnig om h.jælp ti1 at ouatrere.

Dcr: villc.1cg have sagt nej og 1'ren-

visr lrrnr til .rt korrrlktc err plostiru-
t Ict. Fo|skcll\'l) p.l dc to :itttrtttottt t'

er, at vecl onani skal clr"r r-rdføre en

scksnel akt, og det oversklider min
grænsc."

Et meningsfyldt job
I{laus er 30 år og ar:bejder i dag som

fast hjælper for en 20-årig mand
mcd mr.rskelsvincl.

Han har pl:(rvet hclt af hver:t. Er:

nddannct i butiksbranchen og har
arbejdet som selvstændig i nogle år.

Herefter trænste han til foranclring
og tog n:rr.rlbcjdc på err instirutiorr
for fysisk handicappecle. En blandet
oplevelse. Ofte var l{laus ene orn at

lægge beboer:ne i seng. Det gav lange

ventctider for bebocrnc ti1 stor {i'r-r-

stration for I{lar.rs. Derfor valgte han

i sonrmeren 2001 at søge job som
pr:ivatansat hjælper: for R.

"Det er ct meningsfyldt job, når

man sonr jeg komrner goclt ucl af det

nred sin bruger. Der er nregen fi'i-
hed.Jeg ar:bejcler: fulcltids mecl syv

døgnvagter pr. måned og har ved
siclen af et lil1e bgob, så clet hænger

sanrnen økonomisk," fortæller I{laus,

der bor i par:celhus med kone og to
mindre børn.

Der var: ma1lge ansØgere til job-
bct sonr handicaphjælper hos B.

Mcdvirkende til, at I{laus blev valgt,

var eftcr hans egen vurdering, at han

soin ticlligere selvstændig kan hjælpc

B med det papirarbejde, dcr følger
rned, når rnan bcskæftiger hjælpere.

Men den vigtigste grund var, at ke-
mien mellem de to passede.

"B's forældre var rled til ansæt-

telsessanrtalen. Vr talte o1n mange
ting i forbindelse med Bls dagiigdag,
men det seksuelie blev overhovedet
ikkc berørt. Det r.rndrecle mig, nren
jcg tænkte, at en 20-år:ig jo ikke nød-
vendigvis l'rar l'raft sin seksuelle debut
cnrlnu. Scircrc er'ftrede jcg gcrrncrrr
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de andre 11ælpcrc, at B havde haft
bcsøg af prostituerede."

Kvalitetsbevidst med købesex
I )l I(l.rrrs lrrrvdc vrlci ;urs.rt i et pli'
m:incdcr, bcgyndte B at snakke onr,
lf lrlrr snlrlt ville korrr.rktc cn plosti-
tneret. Det skete, nrens cn af dc andre

hjælper:e havdc vagt, men efter jul
kontaktecle B på ny en escort-kvil1-
cle, som kom ud ti1 ham, rncns I{laus
Var på arbeJCle.

"Vi havcle talt om dct forinden.
Vi kiggede på billeder og beskrivel-
sel på nettet, og jeg kobte Ekstra B1a-

clet ti1 halu. Det var tycleligt, at han

snakkcde åbent med mig om clct,

forcli 1'ran mærkede, at clet ikke gjorcle

rnig noeet. Han har ikke dcn samnlc

fbr:trolighed mecl alle sine hjælpere.

For cksempcl har jeg anbcfhlct ham
at prøve prostitLlerede, når han orn
kort tid skal på cn udlandsrcjsc. B af-

slog mecl begmndelsen: "Ikke rned
de hjælper:e, jeg skal have n'red!""

Selvc bcsøge t af kvinclcn volclte

ikke I{laus besvær.

"Dct cneste, jeg skr-rllc gøre , var at

lægge B i en anden seng, end iran ple-
jer at bruge, og så ellers tagc irnod
kvinden. B ringecle selv og lavede

aftalen. Jeg er imponeret over, hvor
godt han har lært at forrnulere sine
krav og bchov over for dc kvinder,
han køber sex hos. Han sigel ikke på

for-hånd, at harl cr handicappet.Jcg
tror, det skylcles, at de ikke skal tage

specielle hensyn til ham, r-iår først han

ligger i sengen," lnener I{aus. B har
en smule bevægelse i arme og un-
derliv.

Vaskekluden
Fra starten har I{lar,rs oplcvet, at B og

han kunne tale sammcn on'r det
meste.

,i,f,.'rr.'. i,r''"'l

t,
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'Jeg havde ikke været ansat ret læn-

ge,før han bad mig om at sætte en

pornofilm i videoen. Han var heller
ikke mere genert, end at han bad
mig komme med, en vaskeklud til
bagefter. Andre gange kommer det
mere skjult, for eksempel hvis B
siger: "Nu er der kun et kvarter til,
at jeg skal ligge på ryggen og se

TV1000!" Så ved man jo godt, at hvis

han ligger og ser det program frem
til midnat, er det, fordi de sender
porno."

"Det med, at han kan sige åbent,

at han har brug for en vaskeklud for-
udsætter, at man som hjælper kan
forholde sig til den del af hans liv, og
at han mærker, at rrrar' kan det.Jeg
tog det som et skulderklap og en let-
telse, at han bad mig om den tjene-
ste, for som hjælper er det altid svært

at vide, hvilket ben man skal stå på,"

siger Klaus.

"Tag nu bare det med, hvor man

skal gøre afsig selv. I starten vdrjeg
meget i'wivl med hensyn til, om jeg
dkulle sætte mig i samme stue som
ham, når der ikke lige var noget at

lave. Det valgte jeg at gøre,men efter

at have snakket med de andre hjæl-
pere, fik jeg indtryk af , at B måske

ikke er så god til at sige, hvornår vi
ikke skal være der. Nogle gange fore-
trækker man nu engang at være ale-

ne, uanset om det så medfører, at vi
sidder i hvert sit rum og ser det sam-

me fernsynsprogram."

Det skal siges

Samrne slags dilemma kan hjælperen

komme i uden for hjemmets vægge.

"Nårjeg er med ham på åmilie-
besøg, kan jeg ikke bare trække mig
tilbage. Sidderjeg så bare og drikker
kaffe og spiser småkager, mens jeg
holder min mund? Man vil jo nødtgr
opåttes som en tørvetriller eller en

underlig snegl. Der var også en situa-

tion, hvor B og to afhans handicap-
pede venner mødtes og havde hver
sin hjælper med.Jeg oplevede, at det

i høj grad var de tre hjælpere, der
kørte samtalen, og det havde jeg det
ikke helt godt med. Men da jeg bag-

efter spurgte B, om vi havde været
for dominerende, afviste han min be-
kymring. Tværtimod syntes de tre
unge fyre, at vi havde holdt stem-

ningen i gang," fortæller Klaus.

Usikkerheden forsvinder gen-

nem Øget kommunikation, mener
K1aus.

"Det er vigtigt, at rrral {år sagt

tingene til hinanden. Som hjælper
skal man være god til at spørge.Vores

brugere er ikke født ttl at være ar-
bejdsgivere; de er bare tvunget til
det.Jeg har selv været chef, hvorjeg
kunne gå op og ned ad dygtige med-
arbejdere i to måneder og spekulere

på, hvordanjeg nu skulle Iå sagt, at

de ikke ryddede ordentligt op efter

sig.Jeg ved, at det har irriteret B, at

en af hans hjælpere konsekvent
vendte hans tisseflaske forkert, når B
sad i sin toiletstol. For at få udryddet
den slags misforståelser ville jeg øn-
ske, at der blev afsat lidt flere res-

sourcer til, at en brugers hjælpere kan

holde personalemøder. Mange gange

er det jo kun en enkelt af fuælperne,
som {år at vide, at noget er galt," si-
ger Klaus.

Når han bliver for fuld
At gå i byen med sin bruger er også

en balancegang for hjælperen.
"sidder vi på et diskotek, vil han

jo gerne have, at trjælperen til en vis

grad fester med og ikke bare sidder

og hænger-Jeg ved, at nogle afde
andre hjælpere direkte har sagt til B,

at de ikke bryder sig om at være

med, hvis han har tænkt sig at drik-
ke sig pissefirld. Det ser ud til at være

kønsbestemt, for det er de mandlige

hjælpere, som ledsager B på byture,"

siger K1aus.

Han har selv følt ubehag, første
gang han oplevede B i en mere end
løftet stemning.

'Jeg syntes, han blev træls og ube-

hagelig athøre på. Som nyansat måt-
tejeg selvfølgelig overveje, atjeg ri-
sikerede at stå uden job næste mor-
gen, hvis jeg brokkede mig, men jeg
valgte at gøre det alligevel.Jeg sagde:

"Nu stopper legen. Nu skal du

hjem!" Præcis som jeg ville sige, hvis

en af mine venner gik for vidt. Næs-

te dag kunne B ikke huske noget.

Med hans accept togjeg emnet oP På

et personalemøde. Nu er B og hjæl-

perne enige om, at når vi oPlever, at

han har fiet nok at drikke, stikker vi
ham et glas vand - uden at sPørge!"

Får han kontakt til piger på disko-

teker?

"Ikke rigtigt, og det frustrerbr
ham. Han har taget mod til at køre

hen og danse med nogle piger uop-
fordret, men det er ikke blevet til
noget med at invitere dem hen til sit

bord bagefter. Og det kan jo tænkes,

at pigerne vælger at gå efter dansen,

fordi han ikke spørger."

Tag ernnet op
"Måske om et år vil det være natur-
ligt for B at tage det næste skridt.
Han vil meget gerne have en kære-
ste og ikke kun for det seksuelle. Det
at vide, at nogen elsker 6n, og det at

blive år står'som drømme for ham,
og ind i mellem går det ham på, at

han ikke tror, han får det op$'ldt.Jeg
prØver at fi ham til at lade være med
at opgive og måske forsøge sig på
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nettet.Jeg kender adskillige par, som
har truffet hinanden gennem kon-
taktannoncer."

Har du et godt råd til handicappede

med hensyn til hjælpere og sex?

'Jeg vil kraftigt anbeåle dem at

tage ernnet op under ansættelsessam-

talen, således at ansØgerne hver især

kan formulere, hvad de vil gå med
til. Ellers risikerer brugeren at måtte
begrænse sig til at onanere, se porno
eller have samleje med sin kæreste

mandag eller torsdag, eller hvornår
de hjælpere, han er fortrolig med på

dette område, nu tilfældigvis er på

arbejde."

jeg, at jeg indtager er-r slags intet- Af Carsten ToLbøll

køns-position, der kan gå til det he-
le," fortæller Marianne.

Det foregår i hjælpersengen
Hun bliver også brugt af B til at

ordne det praktiske vedrørende por-
nofilm, og hvad deraf følger. Deri-
mod har Marianne ikke været med
til at tage imod prostituerede i Bt
hjem, men det er der en teknisk for-
klaring på, mener hun.

"Det foregår i hjælpersengen, og
de mandlige hjælpere kanTøfteharn
op i den ved håndkraft.Vi kvinder
er nødt til at bruge mobilkranen, og
det, trorjeg, er årsagen til, at B be-
stiller prostituerede, når han har
mandlige $ælpere. Men jeg {år san-

delig at vide afB, at de skal komme, >

En sløgs intetkøns-position

En hjcelytel må ikkefyldefor nxeget, nxener rlen erfarne Marianne

"Forleden morgen havde B ikke lyst
til at stå op. Han ville hverken i bad
eller i skole; han ville ikke rigtigt
noget. Så endte det med, at jeg hen-
tede min pude og dyne, skubbede
ham over til siden, og så lå vi og
snakkede."

Hjælperen Marianne, 36 ir,be-
retter om sit arbejde hos B, som ind-
skrænker sig til et døgn hver anden
tirsdag

"FIan fortæller mig alt. Jeg har
hans fulde opmærksomhed, fordi jeg
har kendt ham, siden han var syv år.

Og nu var der en masse, han skulle
have fortalt."

Marianne er også hjælper på fuld
tid hos en jævnaldrende muskel-
svindler. Hun har været hjælper for
dem som afløser og på sommerlejre,

indtil hun i starten af1998 opgav sit
arbejde på en åbrik og sØgte udfor-
dringen som fuldtidshjælper. Mari-
anne bor i en lille boligforeningslej-
lighed sammen med sin kæreste.

"Det er nok et lidt mærkeligt for-
hold, jeg har til de to.Jeg har fulgt
deres udvikling fra små drenge til
unge mænd, og jeg ser dem også

privat. B har på en måde en lille-
bror-status for mig. Han kan godt
have det sådan, at han gerne vil pus-

ses og nusses og holde i hånd, og der

er jo ikke andre end mig til at gøre

det. Nu køber jeg ikke den med, at

kvindelige hjælpere kun er til om-
sorg og mandlige til action, men der

er givetvis visse forskelle på, hvad
brugerne betror og bruger en mand
og en kvinde til. Over for B oplever

39 Nuskelkraftl/2002



og især, hvordan det var, når det er

overstået.Jeg har det helt fint med,

at han køber sig til sex, bare han ikke

forelsker sig i de prostituerede. Det
har der aldrig været tegn på, at han

har gjort," siger Marianne.
Marianne har ofte ledsaget sine

brugere på drukture i byen og til fes-

ter. Hun har en alklaret holdning til,
hvordan hjælperen bør optræde, når

brugeren er sammen med en flok
venner.

"I den situation skaljeg absolut

ikke forsøge at være parry-løvinde.

Jeg holder mig i baggrunden, og ven-

nerne påtager sig hellere end gerne

atløfte glasset op til B's rnund. Så

kan jeg nøjes med at være ølkusk, og

den, der træder til, når han skal ud at

tisse. På sarrrrrle måde har jeg tilbragt

mange privatfester i køkkenet eller

sovende i bilen. De kalder på rnig,

hvis der er brug for mig," siger hun.

Fordi du ikke uil blande dig i deres

priuate liu?

'Ja. Ingen handicappet ansætter

en hjælper for at fi sig en under-
holdningsprpegøje. Min prirnær'e op-
gave er at være brugerens arme og

ben, og der er absolut intet pinligt i,
at bruger og hjælper sidder i hvert sit

hjørne af stuen og holder mund. Det
betyder ikke, at vi ikke også kan sid-

de sammen og skraldgrine. Den svæ-

re kunst er at finde ud af, hvornår
man som hjælper skal være på, og

hvornår man ikke skal. Det værste,

en hjælper kan gøre, er at Srlde for
meget," mener Marianne.

Sorn da rnan selv var 20

Får B kontakt til piger, når han er i byen?

"Begge de to drenge konrmer i hvert

fald altid i snak rned piger. Jeg ved

ikke, hvordan det opstår. Måske fal-
der en pige over kørestolens hjul og

opdager, at der sidder noget spæn-

derrde i derr. Og det skel næsten hver

gang, at B ruller ud på gulvet og

danser på eget initiativ, når han har

fået et par drinks.Jeg har aldrig kørt
ham hjem en nat, uden at han har

{ået snakket med både fyre og pi-
ger," siger Marianne.

Begge er efter hendes vurdering
vokset på det seneste med hensyn til
at være udfarende og tage initiativer'.

Alligevel er det ikke resulteret i kæ-

rester eller kærLghedsaffærer, og det

er et problem.
"B snakker om kærester med

mig, og det er forskelligt alt efter,

hvilket humØr han er i. Han kan

være vildt optirnistisk, og han kan

være det modsatte. Selvfølgelig er

handicappet et stort problem, men
alligevel er det lidt, som da mau selv

var 20: Så ville vi være single og

have det sjovt, så vi1le vi have kære-

ste, fordi det er hyggeligt at holcle i
hånd."

Kursus i at score
"B er i øvrtgt blevet spurgt af en

pige fra den skole, han går på, om
han ville være kæreste med hende.

Han sagde ne.j.Jeg tror, han syntes,

hun var sød, men han så hende ikke
som potentiel kæreste. Helt fint, at

han ikke vil have en kæreste for en-

hver pris!"
Ciuer du høm gode råd?

"Jeg gør, hvad jeg kan, når jeg
kan mærke, at han trænger til det.
"Så må du se at kornme ud af ska-

bet, makker! Du møder ikke nogen

ved at sidde her, el1er ved bare at be-

væge dig rundt i sarnfundet og gå på

værtshuse. Du må tiltale folk, kom-
me i kontakt."

Jeg synes sorn sagt, at han er kom-
mel godt efter det på det seneste,

hvor han i drengeårene var tilbøje-
lig til at leve gennem en hjælpers

identitet. Han har også taget ved

lære af en somnerlejr, hvor der var

en opiægsholder, som formulerede
10 punkter om, hvordan man sco-

rer.Altså ikke noget med sutsko,jog-

gingbukser, tnen derimod: Tag et

bad, brug en deodorant eller par-
fume, de andre ikke bruger, kør en

kam igennem håret og tlek, at br-rk-

serne sidder lige. Det er han bievet

opmærksorn på, men derfia og så til
at snakke med piger, han ikke ken-
der, er der et spring."

Nye krav til hjælperne
Marianne vil gerne fortsætte sorl
hjælper for B mange år endnu. Men
hun rnener, rt det er vigcigt. ntrrs-

kelsvindlere i 20-åtsalderen begyn-
der at stille nye krav til de nye hjæl-

pere, de ansætter.

"Nu bør jobsamtalerne have et

mere målrettet indhold. Det er ikke
nok, at hjælperne kan opfylde de ba-

sale fysiske og praktiske behov. De
skal have en klar fornemmelse af,

hvornår de skal være på, og hvornår
de skal være i baggrunden.

Det er vigtigt, at B udvikler et

partnerskab rrred de hjælpele, han

ånsætter. Det job kan alle og enhver

ikke klare." x
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Af Jette loløller

:

I

Inspirerende møde om ALs-ørbejde

Ilen i*tertrcfiondle alliattre if ALS-o4qattisationer lrcldt sit 9. årsmode i Calilorrtten

0mfattende forskning, men
gennembruddet mqngler
ln d tr1, k f1'6 d ft 1 2 . i t t t tr r t a { i ottalc,4ls--s1' n tptt si t Lrtt

I(un en halv time ud af to dages pro-
graln var afsat til den ordinære ge-
neralforsamling på årsrnødet i den
internationale alliance afALS-orga-
nisationer. De formelie ting var ord-
net skriftligt før mødet, så resten af
tiden blev brugt på oplæg, præsen-

tationer og forslag til nye aktiviteter.
Det gjorde årsmødet tii en spænd-

ende og indholdsrig oplevelse og var

samtidig en god stØtte for nyetable-
rede ALS-organisationer.

62 personer fi'a 23 forskellige or-
ganisationer rundt om i verden del-
tog i årsmødet, der fandt sted i Oak-
1and, Californien den 15. og 16.

novenrber 2001 .Jeg deltog sorn re-
præsentant for Muskelsvindfonden.
Ved inødets start bad formanden orn
et minuts stilhed ti1 minde om Hen-
ning Dahl, der døde i oktober 2001.

Henning Dahl var bestyrelsesrned-

lem i Muskelsvindfonden og ydede

en aktiv indsats iAlS-arbejdet, også

på internationalt plan.

Partnerskabsprogram
På årsmødet i 2000 vedtog delta-
gerne et tre-årigt parnerskabspro-
grarn for rt styrke ALS-olgrnisrtio-
nerne og skabe større synlighed om
sygdommen og det ar-bejde, der fore-
går rundt om i verden. Id6en var at

samle medlemsorganisatonerne i fire
regioner, som skulle gøre det iettere
rt rnødes hen over' året og rrdveksle

organisationserfaringer, fundraising-
id6er', informationsmateriale og id6er
til medlemsaktiviteter. De fire regi-
oner er: Nordeuropa, Sydeuropa,/

Afrika, Nord- og Sydamerika og
Asien/Australien.

På årsrnødet i november fortalte
de fire regioner, hvad der var sket si-

den sidste årsmøde. I den sydeuro-
pæiske gruppe havde den italienske
organisation taget initiativ til en spør-

geskemaundersøgelse blandt med-

lemsorganisationerne for at sarnle

oplysninger om bl.a. sundhedssyste-

nret. aktiviterer i or-gauisationerne, og

hvordan de enkelte orgrnisatiorrer
udbreder kendskabet til sygdonlnen.

I Asierr havde Tnirvan orgarriselet

et symposium med deltagere fra Tåi-
wan og I{ina og havde desuden haft
besøg ;rf den jepanske olglrrisation.
I Australien var der etableret et tæt-
tere sr urrlbejde rrred olga nisrtionerr
i New Zealand.

Canada havde sat flere projekter
i gang for at skabe større opmærk-
somhed i befolkningen, skafit flere
fi'ivillige og indsamle penge tilALS-
arbejdet.

Hverken amerikanerne eller den
nordeuropæiske gruppe var konlnet
i gang, men havde flele id6er til kom-
mende aktiviteter. Muskelsvindfon-
den blev opfordret til rt tage irritiativ
til et skandinavisk arrangement og
til at støtte en organisering i de nord-
ligste østeuropæiske lande.

Fælles vidensbibliotek
Er lndct irririrtiv i rllilncen, sorrr

også var sat på dagsordenen på års-

rnødet, var etableringen af et elek-
tronisk vidensbibliotek ned oplys-
ninger om ALS. Formålet med vi-
densbiblioteket er at samle al infor-
nation og viden om ALS et sted og
derefrcr givc alle rrredlenrsorg;inis:t-

tioner adgang til f it at bruge infor-
mationerne.

Vidensdatabasen er endnu ikke
etableret, men skal opbygges af per-
soner fia den canadiske og skotske

organisation. Arbejdet stØttes Øko-
nomisk af medicinalfirmaet Aventis
Pharma. På årsmødet blev a1le med-
lemslande opfordret til at sende in-
folr r ntionsnrlteri:rlc til bibliotcket.

Sorn et konkret forslag til en ny
f:elles rktiviret i ALS-olglrrisntio-
nerne præsenterede formanden for

en nystartet amerikansk forening en
id6. Foreningen, der kalder sig "AlS
March of Flces", har igrngsrr en

produktion af store bannere med fo-
tografier af personer rned ALS, på-
rørende eller andre, som har stØttet

AlS-arbejdet. Id6en er, at bannerne
skal bruges i forbindelse med ind-
samlingsarrangelnenter til at gøre op-
mærksom på, atAlS-arbejdet hand-
ler om mennesker.

Ifølge formanden, der selv har
ÅLS, er ideen blevet lneget udbredt
i lokalgrupper i USA, og flere delta-
gere på årsmødet rnente, at det var
en god måde at skabe interesse for
sygdommen på. Det er nok tvivl-
somt, on1 id6en vil være egnet til
danske forhold.

Fra mange sider blev der opfor-
dret ti1 at gøre den 21.juni ti1 en in-
ternational ALS-dag.

Som afilutning på årsrnødet var
der sorn noget nyt arrangeret en

spørg-eksperterne-seance, hvor et
panel af eksperter holdt oplæg og
siden svarede på spørgsmål fra til-
hørerire. Ekspertholdet bestod af
forskere og behandlere, og punktet
var ment sorrr en muLighed for at hø-
re on de seneste nyheder inden for
forskning og behandling af ALS.
Samtidig var arrangementet en mu-
lighed for medlemmerne fi'a værts-
organisationen til at rnødes n'red års-

mødedeltagerne.
Det blev et spændende punkt, og

tanken er da også, at spørg-eksper-
terne skal være en fast del af pro-
granlmet på årsmøderne frernovet.

Næste årsmøde hoides i efteråret

2002 i Melbourne, Australien.

Jette Møller er ALS-konsulent i In-
stitu t ;for Nluskelsuind.

På verdensplan arbejdes der på rnan-

ge fi-ontcr inden for clen vidcnska-
beligc dcl .rf AIS-folsknittgctt, Ittctl

et gennembrr.rd ser desværre ikke ud

til at være nært forestående'Til gen-

gæld er vi i Danmark godt rned, når

det gæ1der symptorubehandling og

det tværfaglige samarbejde.

Sådan kan 1tlan sallllnenfatte vo-
res indtryk f clet 12. internationale

ALS-symposiuur i november sidste

år i Oaklancl ,/ San Francisco. Syrn-

posiet, sonr i 2000 blev holdt i Århus

med Mr.rskelsvindfonden sonr væ1't,

val detrne galtg arrangeret af For-bes

Norris MDA / AI-S Research Cen-
ter: og ALS Research Founclation.

Symposiet sanrlecle 450 fagfolk, hvor-
af de fleste kom fi'a USA. At de1-

tagerantallet ikke var lige så højt som

i Århus, hvor knap 700 fagfolk fra
32 nationer deltog, skyldes næppe

manglende interesse for sagen, men
var nok mere efter:veer fi'a de store

flyveulykker i efterår'et.

Symposiet var opclelt i en viden-
skabclig og en klinisk del. Emnerne
fbr clen viclenskabelige del var: Mo-
torrlellronets udvikling og overle*
velsc, mekanisnrer ved ccliedød,
håndter:ing af stress i nrotorueuro-
net, samt nye tiltag om sygdommens

opståen og behandLing afrnotor neu-
lon sygdornme.

I clen klirriske clel var enlnerlte:
R cspir':rtolisk støtte. c|rrær'ir r gst t lies-

sig behanclling, patientens valg, diag-
nose, proEnose og sygdornmens ud-
vikling samt den psykologiske på-
virkning afAlS.

Derudover var der nogle fælles-
tuøder med emnerne: Problemstil-
linger ved mekanisk ventilation, et
pilotprojckt om brug af clet muskel-
opbyggende stof creatin, forbedring
af undersøgelses- og behandlings-
uretoder, spørgsnrål i forbindelse
rrred livets rfslrrtrrinq. blug og rrris-

brug af databaser saint tiltag med

mr"rltidisciplinære team i behandlin-
gen af ALS, herunder noget om
standarder for behandlingen.

Bekræftelser og ny viden
Når man hører så mange oplæg, er

der noget, man hæfter sig rnere ved

end andet, fordr clet er rry viden, eller

fordi det bckræftcr formodninger,
man selv havde.

Til dcn siclste gruppe hØrer et

op1æg af PN Leigh, I{ing's College,
Lonclon, om brugen af creatin. [Jn-
delsøgelserr visrc. rt [unktiorrsrrivcru-
et hos de, der tog creati1l, var lidt høj-
ere specielt i begyndelsen. Efter ca.

fire måneder udlignes forskeilene, og

efter ni måneders forløb var kontrol-
gruppens funktionsniveau bedst. Det
svarer til de tilbagemeldinger', vi tid-
ligere har {ået fi'a enkeltpersoner, som

har prøvet priccluktet herhj enlne.
Nye og positive oplysninger kom

fiem i et oplæg afJB Traynor', Beau-

mont Hospital, Dublin, Ireland om
behandliirg rnecl rilr.rzolc,/rilutek.
Det irske ALS-register havde lavet

en {i'cmadrettel uudersøgelse orn ef-

fekterr af rrluzole/tilutek på ALS-
progllosen på grr.rndlag af hcle lan-
dets befolkning. lJndersøgelsen kon-
kluderede, at specielt dc patienter,
der blev behandlet i et tidligt staclie

af sygdormrren, havde en 1ængere ov-
ellevclse crrd firlvcntct.

EA Oppenheimer, sour er hrn-
gemediciner ved lJniversity of Ca*

lifornia, kour mecl et oplæg oltl pa-

tientens va1g, set i forhold til til- og

fiavalg af respirator'. Han sagcle bl.a.,

at patientens og familiens evnc ti1 at

reagere relevant på den infor:mation,

de fir, og deres erfaring med en

fr-emadskridende sygdom aflrænger

af, hvor godt behandlerne lytter, dis-

krlterer og formår at opmur-ltre.
"Vi skal respektere en persons behov,

værdier og rnål. En ornhyggelig psy-

kosocial vurdering aGlører vigtige
kendetegn for patienten og årnilie-
medlenmer, der omåtter der-es vær-

dier, prioriteringer og ressourcer,"

slgdc hrrr.
Han konkluderede, at behand-

iernes mål må være at sikre, 1) - at

enhverAlS-patient får tid til at tage

et kvalificeret valg om muiigheder
for respirationsbehandling, og at fa-

milien er inkluderet i beslutningen
og planlægningsplocessen.2) - at t:1-

vejebringe støtte til de rnedicinske
og sociale ressoLrrcer, som AlS-pati-
enter behøver for at kr-rnne fortsætte

et meningsfuldt socialt aktivt liv.

Set ud fi'a dansk praksis bekræf-
tedc det vot'es itttcutiort ont rt give

patienten og de pårørende et højt
informationsniveau, og det påpegede

igen behandlernes rolle i forhold til
patienternes til- eller fi'avalg.

Birgit J. Houmand er ALS-konsulent i
Institutfor Muskelsuind og delto,q i det

i nte rn.at io n ale A LS - s y mpo s iu m s atntnen

nrcd kollegente Jette Møller og Lise Hol-
ter.
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El-scooter sælges
En el-kørestol/scooter af mærket
'Jubilette" sælges. Scooteren er i fin
stand og kører godt. Prisid6: 5.000 kr.

Kontakt: GeorgVilhelmsen, Kur-
landsgade 29 st.,2300 København S,

tlf.32 55 98 89.

IT-kursus for handicoppede
Handicappede og deres pårørende er
målgruppen for en række to-timers
Internetkurser, som Handi-Info i
Århus tilbyder. Formålet med kur-
serne er at give deltagerne den nød-
vendige hjælp til selv at kunne søge

oplysninger om sygdomme, littera-
tur, medicin, hjælpemuligheder, bru-
gerorganisationer m.m.

Kurserne foregår tirsdag og tors-
dag kl. 1.7 - 19 på små hold med
max. fire personer. IJndervisningen
er gratis.

Yderligere oplysninger om
Handi-Info og tilmelding kan ske på

tlf. 86 11 23 77 eller via trjemme-
side-adressen: www.handi.aaa. dk.

Websi de o m si d d esti lti n ger
En ny nordisk hjemmeside om sid-
destillinger "gik i luften" den 1.
januar 2)}2.Hjemmesiden er blevet
til i et samarbejde mellem Sverige,
Norge, Finland, Island og Danmark,
og id6en bag er at skabe et interak-
tivt forum for både professionelle,
kørestolsbrugere og pårørende.

Siden består afsåvel praktisk som
teoretisk information om metoder
til at undersøge siddestillinger og -til-
pasninger, produkter, litteratur, erfa-
ringer fra brugere samt relevante
konferencer og møder om emnet.
Desuden er der en opslagstavle, som
brugerne. af hjemmesiden direkte
kan benytte til at viderebringe egne
erfaringer.

Hjemmesiden er skrevet på alle

de nordiske sprog samt engelsk. Den
danske partner i projektet er Hjæl-
pemiddelinstituttet.

Den ny hjemmeside kan findes
på adressen: www.sitsite.net.

Video om rygskævhed
Mu skelsvindfondens u dviklin gscen-

ter har produceret en ny informati-
onsvideo, der fortæller om udvikling-
en og behandlingen af rygskævhed,

også kaldet skoliose. Rygskævhed er

en alvorlig følgevirkning, der hyp-
pigt opstår hos børn og unge med
muskelsvind, der sidder i kørestol.
Da en skæv ryg kan {å alvorlige kon-
sekvenser for det fysiske og psykiske

velvære, er det vigtigt tidligt at være
opmærksom på barnets,/den unges

ryg og forsøge at forebygge en yder-
ligere forværring.

I videoen følger man udviklin-
gen hos Lasse, der har Duchennes
Muskeldystrofi, og seq hvad man kan
gøre for.at forebygge, og hvordan
man kan behandle en skæv ryg med
korset og rygoperation.

Målgruppen for videoen er pri-
mært åmilier ogbørn/unge med
muskelsvind, men også de ågfolk,
der i det daglige omgås barnet/den
unge.

Videoen kan lånes ved henven-
delse til Institut for Muskelsvind, tH.

89 48 22 22.Der opkræves et ud-
lånsgebyr på 50 kr.

Mitokondrie-gruppe
Ulla Isbye, medlem af Muskelsvind-
fonden, vil gerne starte en ny med-
lemsgruppe for alle med en mito-
kondrie-diagnose, som hun selv har.

Da sygdommen er sjælden, og diag-
nosen ikke så kendt, er mange måske

ikke klar over, hvilken patientfor-

NOTABENE

ening sygdommen hører under. Der-
for opfordrer Ulla Isbye alle med
diagnosen til at kontakte hende for
at være med i den nye gruppe.

Henvendelse til Ulla Isbye på

tlf. 47 36 1"9 12 eller på email:
isbye@mail.dk.

Stotus på tombolø
Knud Jensen fra tombola-afclelingen
i Muskelsvindfonden har gjort sta-

tus for aktiviteterne i 2001..I sin sta-

tushilsen fra årsskiftet skriver han
bl.a.:

"Vi har i år solgt for ca. 1.700.000

kr. Denne omsætning er lig med, at

vi har ekspederet omkring 800.000
små grønne tombolalodder, hvilket
igen er lig med, at vi har haft om-
kring 135.000 kunder.Til disse har
vi udleveret ca. 35.000 gevinster. Så

hvis I ser gule spiriller, Stella, Sasha,

Svip eller Plum fra filmen "Hjælp,
jeg er en fisk", er det meget tænke-
ligt, at de kommer fra os.

Vi hører også til blandt de store

distributører af biler, da vi har udle-
veret adskillige hundrede som præ-
mier - hovedparten dog kun 1.2 crr'.
lange. Og uden tvivl vi1 mange få de

lange vinteraftener til at gå med spil,

de har vundet hos os - eller glæde

sig over lyset fra en afde utallige fyr-
fadslysestager, vi også har haft.

Det er seh,følgelig ikke uden om-
kostninger, at dette har kunnet lade

sig gøre. De to biler, vi har, har til-
sammen tilbagelagt ca.60.000 km,
hvilket betyder, at vi har tilbragt ca.

1 .000 timer i bilerne. . . "
Størstedelen af omsætningen ved

tombola kommer fra de åste boder
i Djurs, Varde og Fårup sommer-
lande samt fra salget på Grøn Kon-
cert og til Åh Abe koncerterne.

I slutningen af sin statushilsen
opfordrer Knud Jensen alle, der vil
give en hånd med og sælge tom-
bolalodder for Muskelsvindfonden
ved den lokale byGst, torvemarked
el. lign. om at kontakte ham for
nærmere aftale. Knud Jensen kan
trælfes på. tlf.98 55 7I 86.
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FORENINGSiN FO RMAT]O N

Aktivitetskalenderen

1^3. februar Ernæring og nyt fra symposiet - Tarup G[. Præstegård, 0dense

ALS-gruppen Fyn inviterer tiL mØde om ernæring og nyheder fra det internationale

ALS-sym p osi u m i n ovem ber.

15.-17. februar Sagsbehandling - Strandsborg, Mots

Pigegruppen Ø-6 ånge) arrangerer weekendkursus om sagsbehandLing.

16. februar Temadag - MarselisborgCentret

Voksenqruppen i JyLland/Fyn orrangerer tenadag om netværksgrupper.

23.februar Bestyrelsesmøde- Muskelsvindfonden

1.-3. marts Introduktionskursus - MushoLm Bugt Feriecenter

IfM* arrangerer introduktionskursus for nye voksne brugere af instituttet.

i. marts Gruppemøde - Vammen Camping

Forældregruppen NordjyLLand 2 arrangerer møde.

2. marts Temadag - MarseLisborgCentret

ALS-gruppen Midtjyttand inviterer brugere og pårørende tiL temadag om socialLovgivningen.

5. marts Temadag - MarseLisborgCentret

IfM* inviterer unge gående (12-25 år) ned muskelsvind sant deres foræLdre tiL tenadag.

12. marts Medarbejderråd - MarsetisborgCentret

Muskelsvindfondens nedarbejdere holder møde.

13. marts Workshop - Bispebjerg HospitaL (datoen er usikker)

ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer møde for brugere og pårørende på sjælland on emnerne:

talesyntese og probLemer i hverdagen.

14. marts Kommunikationshjætpemidter - Center for Kommunikation, Herning

ALS-gruppen VestjylLand besøger centret og hører om kommunikationshjælpemidLer.

L5.-17. marts Hjælperordning - MushoLm Bugt Feriecenter

Pigegruppen (10-12 år) arrongerer weekendkursus for familierne on hjæLperordning

15.-17. marts Efterskoler - Thurøbund Spejdercenter, Svendborg

Familiegruppen "Drenge i grænselandet" arrangerer weekendkursus om ennet efterskoler.

1q. marts 0m AlS-sygdommen - Lokatcenter Kvaglund, Esbjerg

ALS-gruppen SydjyLland arrongerer møde ned overlæge Michael Binzer, Esbjerg CentraLsygehus.

20. marts Bestyrelsesmøde - Mushotm Bugt Feriecenter

Musholmfondens bestyrelse hoLder møde.

22. matts Bestyrelsesmøde - MushoLm Bugt Feriecenter

14 u skelsvi n dfon den s bestyreLse h oLder m øde.

* IfM - lnstitut for i\'4uskelsvind
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