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Personalewro pd Respirationscenter Ost — Hjeelpervilkar blev alligevel ikke forbedret.
Det vigtigste er at tiene penge, mener ny indsamlingschef i Muskelsvindfonden.
Muskelsvindfondens bestyrelse har vedtaget et arbejdsbudget tor 2002,

21-4rig glemmer sin muskelsviud, ndr han dyrker kinesisk kampkunst.

Flere nyheder i drets kursus- og modekalender for medlemmer og brugere.
Muskelkrafts tre bornejournalister skriver om karlighed og kaerester.

Cheflege Jes Rahbek gor status over forskningen og beskriver arbejdet 1 ENMC.
Arhus Konmumune er ikke alene om at forbedre hjalpernes lon, skriver en leser,
Foreldregruppen Nordjylland har skrevet mindeord om 6-drige Christoffer.

To hjelpere forteller om deres rolle og gramser i forhold dl deres brugers sexliv.
Rapport fra det internationale ALS-symposium og drsmode i Cahfornien.
[Tkursus — wwawisitsite.net = Video om rygskevhed — Status pd tombola.
Aktivitetskalender — Adresser.

Det er ikke nok at diskutere, hvordan man fir flere patienter gennem operations-
stuerne, for behandling er langt mere end det. De mange penge, regeringen vil putte
i sygehusvaesenct, skal forbedre hele behandlingsforlobet, for ingen keede er steer-
kere end det svageste led, skriver formand Jes Erik Jessen 1 sin leder med direkte
adresse til sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen.

Der er langt fra begrensede dyreforseg til behandling af mennesker
med muskelsvind, og pressen er afte for hurtig til at beskrive, at
den endelige behandling er lige om hjornet, mener cheflege Jes
Rahbek, Institut for Muskelsvind. Alligevel er han optimistisk.

Foto: Sonja Iskov

“Mus er ikke mennesker”, side 27.




Uro pa respirationscenter

Muskelsvindfonden folger noje udviklingen

Plejepersonalet pd Respirationscen-
ter st er blevet si vrede over an-
sxttelsen af en ny overlege, at de har
valgt at kritisere ham og Rigshospi-
talets ledelse offentligt 1 en artikel i
Dagens Medicin (nr.1/2002), selv
om et fagligt bedemmelsesudvalg og
ansaettelsesudvalget har peget pd ov-
erlegen som den bedst kvalificerede.
Formand for Muskelsvindfon-
den, Jes Erik Jessen, er ®rgerlig over
og ked af den uro, der er opstiet.
“Den skaber jo en helt unedig
usikkerhed hos de mennesker med
muskelsvind, der er brugere af cen-
tret. Uoverensstemmelserne her er
et internt anliggende, som ikke bar

bergre brugerne, og som skal lgses
pa en mide, si det heller ikke gir ud
over dem. Parterne — ledelsen og
personalet — har et felles ansvar her-
for. Jeg ser nu meget frem til, at vi
fir et godt samarbejde med den ny
overlege og afdelingen i evrigt, lige-
som vi hidtil har haft,” siger Jes Erik
Jessen.

Han har noteret sig, at bedem-
melsesudvalg og ansattelsesudvalg
serigst har vurderet ansggerne og
fundet den pigzldende overlege
fuldt og bedst kvalificeret.

“Det er deres ansvar og kompe-
tence, og den har jeg ingen grund til
at drage 1 tvivl,” siger Jes Erik Jessen.

KORT NYT
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Han tilfgjer, at Muskelsvindfonden i
@vrigt tet og interesseret folger ud-
viklingen p3 R espirationscenter {st,
sddan som man har gjort gennem en
del 4r. Det har dog intet med det ak-
tuelle personspergsmil at gore, men
drejer sig bl.a. om at fi en bedre
normering pa centret.

“Det vil vi fortsat presse pé for,”
lover Jes Erik Jessen. “Og vi er alle-
rede i en god dialog om spergsma-
let med Rigshospitalets og Neuro-
Centerets ledelse,” siger han.

Den nye overlege tiltreder 1.
februar. Muskelkraft vil i et af de
forstkommende numre prasentere
ham og hans visioner for afdelingen.

Hjaelperlonnen steg alligevel ikke

Usikkert om Arhus kommune vil forbedre handicaphjeelpernes lon- og anscettelsesvilkdr

Handicaphjzlpernes lon- og ansat-
telsesvilkdr i Arhus kommune blev
alligevel ikke forbedret fra 1.januar,
sidan som socialdirektor Leif Jepsen
ellers stillede 1 udsigt i sidste nummer
af Muskelkraft. Borgmester Louise
Gade (V) skal nemlig forst godkende
eventuelle zndringer, men det havde
man tilsyneladende ikke taget hgjde
for, for man lovede forbedringer.
Det er i skrivende stund uvist,
hvilke forbedringer der vil blive
gennemfort, og hvornir det vil ske.
Ja, det er faktisk uklart, om der over-

hovedet vil ske forbedringer. Sous-
chef 1 socialforvaltningen, Kirsten
Frandsen, siger til Muskelkraft, at in-
tet er besluttet endeligt, men at sagen
dog ikke er giet 1 std. Den vil blive
behandlet pi et made mellem borg-
mesterens afdeling og socialforvalt-
ningen 1 uge 5.

Kirsten Frandsen vil i gvrigt ger-
ne understrege, at det principielt ik-
ke er kommunen, der bestemmer
handicaphjxlpernes lon. Den aftales
mellem brugeren og hjzlperen, og
juridisk er det et privatretligt sporgs-

midl, siger hun. Men kommunen kan
andre pa retningslinierne for stotten
til den handicappede, f.eks. si der
udbetales et hajere belgb, som den
handicappede derefter kan vzlge at
bruge pi at forhgje lgnnen.
. Det er de kommunale retnings-
linier, man for tiden er ved “at stgve
af”, siger Kirsten Frandsen.

Nir der treftes bindende beslut-
ninger i sagen, vil der blive oriente-
ret herom 1 nyhederne pd www.mus-

kelsvindfonden.dk.
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Af Jorgen Jeppesen
Foto: Jens Hasse/Chili
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Lonsombhed er blevet et ufravigeligt krav til alle indsamlingsafdelingens projekter

Muskelsvindfonden har fiet ny ind-
samlingschef. Efter at have vearet
konstitueret siden oktober sidste ar
er Peter Sand blevet fastansat 1 stil-
lingen som leder af det team, der i
2002 har til opgave mindst at tjene
netto 4,5 mio. kr. hjem til Muskel-
svindfondens arbejde.

Det er ikke noget let job, viser al
erfaring, og afdelingen har blandt
andet derfor brugt god tid pd en
gennemgribende diskussion om vaer-
dier og visioner, mission, mal og me-
toder. Den interne afklaring har skabt
fornyet optimisme og dynamik pa
holdet — det er ikke bare noget, de
selv siger; andre 1 og omkring huset
har ogsd merket energien — og det
er egentlig svaert at bevare pessimis-
men her i ir 1 efter Marius Byriels
afgang. Der er ingen grund, ud over
de sedvanlige som vejrets og mar-
kedets uforudsigelighed, til at tro, at
det gkonomiske mil ikke skulle nis.

Lonsomhed er blevet nogleordet
for enhver aktivitet i indsamlings-
afdelingen. Det kontante resultat skal
std mil 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 sclv
en sovepude. Vi har kort en Ah Abe
i seks &r nu uden reclt at tjene penge;
faktisk har vi mistet mange penge pa
den, hvis vi kigger nogternt pi det.
Vi skal passe pd, at det bliver legalt
ikke at tjene penge. Det animerer til
ikke-rationelle beslutninger.”

Verdier som PR for Muskel-
svindfonden og fremme af muskel-
svind-sagen er stadig vasentlige 1
indsamlingsarbejdet, men faktorer-
nes orden er ikke ligegyldig. Det er
profitten, der skaber profilen, mener
indsamlingschefen.

“Vi er blevet opflasket med, at det
handlede bide om profil og profit.

“Ui har kert en Ah Abe i seks dr nu uden reelt at tjene penge. Vi skal passe pd, at det bliver legalt ikke
at tjene penge. Det animerer til ikke-rationelle beslutninger,” siger Peter Sand, ny indsamlingschef.

Jeg tror, at profilen kommer afledt,”
siger han. .

Huvad betyder ordet lonsomhed mere
preecist?

“Det er meget simpelt: At kigge
pd tid 1 forhold til indtjening. Ind-
tjeningen pr. time, vi bruger pa ct
projekt, skal mindst udgere 500 kr.,”
fastslir Peter Sand og konstaterer
straks, at det ikke er nogen hgj stor-
relse. Den skulle gerne sattes op i de
kommende 4r, men forelgbig er det
en begyndelse ikke ligefrem at sactte
penge til.

For at realisere en sd stram lgn-
somhedspolitik er indsamlingsmed-
arbejderne begyndt at registrere deres
arbejdstid detaljeret. Det reelle time-

forbrug pa de enkelte projekter — og
ikke kun for de samlede aktiviteter
i afdelingen — skal fremover kunne
hentes frem med et klik pd musen.

Cand.oecon.grensver
Den enkelte projektleder vil fi et
storre ansvar end tidligere. Peter Sand
definerer sin rolle mere som en spar-
ringspartner end en chef med behov
for at Igfte pegefingeren.

“Vi har ogsi brugt efterdret pa 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 projektlederen ogsa
er den, der setter det sidste ekono-
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Indsa‘mﬁngsteam 2002 skal tjene mindst 4,5 mio. kr. hjem til Muskelsvindfonden. Fra venstre Mogens Hjort, praktikant Nanna Tribler, Marianne Fisker,
praktikant Gitte Sprensen, Gert Andersen, Chris Jensen, Peter Sand, Anita Gustafsson og Gert Schack.

miske punktum,” forklarer han.

Den nye indsamlingschef er ty-
pen, der, hvis det skal vaere, godt kan
finde pd at mede op i nobel koksgra
habit med slips, der matcher, nir et
forretningsmgde dikterer det. Den
daglige arbejdsuniform er dog af-
slappet ubestemmelig dansk herre-
mode, men at endnu et generations-
skifte langsomt, men sikkert moder-
niserer Muskelsvindfondens alterna-
tive halvfjerdserlook er ikke til at
komme udenom.

Peter Sand, 34 3t, er cand.oecon.
fra Aarhus Universitet og blev ansat
for knap fem ir siden som kultur-
kobmand; sidan led overskriften pa
stillingsopslaget.

Huor er forbindelsen mellem okono-
mistudiet, koncerterne og gronsveeren?

“Jeg har altid varet 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 for Musikhuset i
Arhus, og jeg har via bestyrelsesar-
bejde i nogle frivillige foreninger
varet med til at sgsette et komplet
koncept for en rockmusikfestival med
sponsorer og det hele ude pd det
mgrke Djursland.”’

Peter Sand bor med sin kone og
to detre pd tre og otte dr i Ryom-
gard, ogsd kaldet Djurslands Midt-
punkt. Et nermiljg bestiende af

2.000 sjzle, skole, barnchave, de mest
nedvendige butikker og et rigt for-
eningsliv, lyder den lokalpatriotiske
beskrivelse.

“Og jeg kan godt finde ud af'at sam-
le telte, seette haki (det materiel, der
haegtes sammen til en bod, red.) op,
skenke fadel og servere palser. Jeg
har provet det hele, og jeg bliver ved
med det — uden at det skal overdri-
ves. Ogsad fordi jeg har lyst til det 1
forhold til vores frivillige. Vores syn-
lige deltagelse og engagement er
nemlig afgerende for deres oplevelse
af berettigelsen af deres egen indsats.
Det er vigtigt, at vi ikke gir og put-
ter os oppe 1 et VIP-omride. Vi kan
ikke vaere der nok.
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S jeg har en fin forstdelse af, hvad
der sker pd gronsveren, synes jeg.
Men ellers skal jeg da gerne erkende,
at grensveren ikke er min storste

styrke.”

Det dragende ved stedet
Huvad har du leert i de fem dr, du har
veeret her?

“Utroligt meget, og jeg lerer
noget hver dag. Det er kendeteg-
nende — pd godt og ondt — at der er
en kolossal dynamik 1 huset og 1 or-
ganisationen som helhed.

Jeg kunne merke med det sam-
me, jeg begyndte her, at der er sam-
let nogle personstgbninger, som vare-
tager nogle meget forskellige funk-
tioner, men alle har en genetisk fejl,
som gor, at man virkelig bliver truk-
ket ind. Der er mange ildsjele i for-
eningen, ogsd 1 den professionelle del
af organisationen, som efter min me-
ning har en stor dbenhed og villighed
til 4benhed i forhold til vores med-
lemmer og omverdenen i det hele
taget. Det er jo netop derfor, der er
denne kempedynamik.Vi har dbne
arme, og det oplever omgivelserne.
Derfor er det naturligt at komme til
0s.

Se en gang p4, hvad der ligger af

3 hovedmal for
Indsamlingsafdelingen:

- At vi er Danmarks sterste udvik-
ler/afvikler af events og lignende,
hvor vi i afviklingen som de eneste
bygger pé frivillig arbejdskraft

« At vi med en malrettet indsats har
opbygget et starre korps af frivillige,
som vi rekrutterer, uddanner og ud-
vikler

- At aktiviteterne er spredt og af-
vikles aret rundt

realiserede projekter bare i nyere tid.
Qg det i en forening med kun 1.800
medlemmer. Man mi ind i mellem
knibe sig selv i armen og sporge:
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 ufattelig driv-
kraft, og som giver mange resultater
handicappolitisk, fagligt 1 forhold til
Institut for Muskelsvind, og som ska-
ber indtegter pd en unik made. Det
er det dragende ved stedet.

Men maiske ogsi vores heemsko,
for vi bliver aldrig feerdige. Hverken
med det vi har sat i gang eller med
det nzste. Den rendyrkede ivark-
setterkultur er ogsd vores akilleshael.
P4 den anden side ville vi som orga-
nisation dg den dag, vi ikke havde
den genetiske fejl.”

Gode forretninger venter forude
Indsamlingsafdelingen har de senere
ir talt en del om at gi mere profes-

sionelt ind pd event-markedet. Det -

vil sige ikke sidde og vente pa, at
kunder ringer pi deren, men selv
opsege dem aktivt. Det krazver dog,
at afdelingen forst geares til at hind-
tere det forventede antal kunder.
Peter Sand er imidlertid ikke i tvivl
om, at der her ligger et uudnyttet
potentiale for at gare gode forret-
ninger lige for nasen af Muskelsvind-
fonden.

Dokumentationen fir han naes-
ten dagligt i form af henvendelser fra
potentielle kunder, der eftersparger
know how, bistand til dele af et ar-
rangement eller totallgsninger.

“V1i har aldrig stiet med si man-
ge eksterne henvendelser om til-
knytning til eksisterende arrange-
menter cller igangsatning af helt
nye. De er meget scrigse. Og de er
bevidste om, at vi skal have noget ud
af det gkonomisk. De er villige til at

betale. Sidan har det ikke altid vaeret
tidligere, hvor man nogle gange bare
har brugt os. Sddan er det ikke len-
gere.Vi kan godt tage et indledende
mgde, men derfra er vi ovre 1 det
professionelle gebet, hvor taxamete-
ret tikker,” siger Peter Sand.

Forklaringen pd de mange hen-
vendelser er den enkle, at man alle-
rede i drevis har demonstreret en for-
steklasses evne til at hindtere store,
landsdackkende arrangementer; Gron
Koncert og Ah Abe er det bedst taen-
kelige udstillingsvindue for en pro-
fessionel event-operator.

“De henvender sig, fordi de har
tillid til vores kunnen og erfaring,”
konstaterer indsamlingschefen.

Organiseringen af samarbejdet
med sponsorer og partnere pd Gron
Koncert og Ah Abe er et andet ud-
viklingsomrdde. Der har altid vaeret
tradition for etdrige kontrakter, men
der kan meget vel blive tale om fler-
irige, strategiske samarbejdsaftaler.

“Det er vigtigere at se pd udvik-
lingspotentialer frem for at slis om
nogle smd marginaler i det enkelte
ar,” mener Peter Sand og peger pa en
god grund til at tenke langsigtet. De
mindre drgange har ligesom pa ar-
bejdsmarkedet holdt deres indtog pd
Gron Koncert.

Sponsorpleje og
crew-uddannelse
Et tredje indsatsomride bliver en
bedre lobende kommunikation med

9

Muskelkraft 1/2002




samarbejdspartnerne, som 1 stigende
grad forlanger dokumentation for,
hvad de fir for pengene. Der skal
bygges varktgjer til at levere statisti-
ske og andre former for materiale, der
rapporterer effekt af indsatsen. Ma-
ske skal der udgives en pendant til
Crew Nyt til aktuelle og potentielle
sponsorer.

Endelig er der brug for at styrke
uddannelsen af de frivillige. Crew-
erne skal plejes, for de fortjener det,
og der skal holdes pd dem.

“Mange pdtager sig et ansvar,
som lige s godt kunne ligge i et
lennet job, og det skal vi vare dybt
taknemmelige for. Det er impone-
rende. Mange af vores samarbejds-
partnere oplever det pd samme mide.

Men det kraever ogsd, at vi er op-
pe pa beat’et, for det er bevidste un-
ge mennesker. Vi skal ikke lave for
mange fodfejl, si finder de selvfgl-
gelig et andet sted at bruge deres tid.
Men kan vi leve op til deres forvent-
ninger, sd vil de have svert ved at
slippe os, fordi vi giver dem en mu-
lighed for at bruge deres fritid pd en
helt seerlig mide,” siger Peter Sand.

Szson 2002

De nzrmeste maneder er der dog
rigeligt arbejde med den forestdende
sommers Ah Abe og Gren Koncert.
Det ligger fast, at aben igen svinger
mellem landsdelene, selv om den
lenge dinglede faretruende i lianen.

Indtaegter og udgifter

Indsamlingsafdelingen er i 2002 bud-
getteret til at tjene 4,5 mio. kr., nar
alle omkostninger er trukket fra.

Gren Koncert er sat til 5,2 mio. i
indtzgt, Ah Abe til 1,0 mio., diverse
events til 0,48. Med skrabespil, tom-
bola, banko, stettemedlemskaber, mv.

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

“Jeg tror, at vi for ferste gang tje-
ner en skilling, som er okay uden at
vere guldrandet. Hvis ikke det bli-
ver tilfeldet, kan jeg ikke se, hvor-
dan vi kan forsvare at fortsaette naeste
ar)” lyder det ret kategorisk fra ind-
samlingschefen.

Der bliver et teet samarbejde med
Danmarks Radio pi drets Ah Abe.
Optraedende fra en rekke populare
bernetv-programmer vil std pi sce-
nen og de fem bedst placerede fra
DR’s Borne Melodi Grand Prix er
med. Dertil kommer de kendte pop-
musikere fra de klassiske Abe-udgi-
velser.

“Jeg mener, det er det staerkeste
program nogensinde pa Ah Abe, og
med koblingen til DR kan vi natur-
ligt forvente en afledt PR, s§ vi nir
det sidste stykke,” siger Peter Sand.

DR er ogsd med pd Gren Kon-
cert igen. Mindst 1 samme omfang
som sidste ar, hvor de sendte direkte
fra pladserne op til koncerterne. Det
trak utvivlsomt en del ekstra til-
skuere.

Peter Sand regner desuden med,
at Muskelsvindfonden deltager 1
DR’s Slotskoncerter pi linie med de
senere 3r, selv om der ikke er under-
skrevet en aftale endnu.

nar indtaegterne op pa i alt 9,2 mio. kr.
Herfra skal treekkes omkostninger til
personale, administration, lagerleje,
mv. pd i alt 4,7 mio. kr. Resultat: 4,5
mio.

Forst nar musikprogrammet ligger
fast, udarbejdes det endelige budget for

Roskilde Festivalen er mere usikker.
Der skal bedre gkonomiske betin-
gelser end hidtil, det vil sige lonsom-
hed, for Muskelsvindfonden stiller
med boder og mandskab.

Pas pa opskruede forventninger
Du er til eksamen til sommer. Hvordan
gdr det?

“Vi tror selviglgelig pd, at det
gir. Ellers gjorde vi det ikke. Fondens
gkonomi krever i gvrigt ogsa, at det
skal gd hjem som budgetteret.”

Der har for veret en tendens til hoj-
ere forventninger og budgetter, end der er
blevet realiseret.

“Jo. Men det er ogsd blevet si-
dan, at ndr vi overgir forventnin-
gerne, som vi gjorde sidste sommer,
er der ingen, der stir med armene i
vejret. Det er lidt paradoksalt. Vi har
vaeret sd gode til at formable vores
penge, at der stilles storre og storre
krav til indtjeningen.Vi skal passe pa,
at det ikke bliver sddan, at vi ikke
kan gleede os over at ni resultater.

Men lad os nu lave en ordentlig
bunke penge til sommer. Det vil som
minimurm sige at indfri budgettet. Sa
ber vi alle vere glade”

Hvem spiller for resten pd Gron
Koncert 20027

“Hvornar udkommer det her?”

Den 7. februar.

“Det gor 4-5 bands.”

Mere fir man ikke ud af Peter
Sand lige nu. ]

Indsamlingsafdelingen, og der vil der-
for kunne ske mindre justeringer. Grgn
Koncert vil dog nzeppe afvige vaesent-
ligt, da den som udgangspunkt budget-
teres som et gennemsnit af de seneste
fem &rs resultater.
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Okonomien pa ‘standby’

Usikre faktorer betydes, at Muskelsvindfondens bestyrelse har
mdttet vedtage et forelobigt budget for 2002

2002 bliver et “standby-4r” for Mus-
kelsvindfonden. Pkonomien er pres-
set, og samtidig har usikre faktorer
betydet, at Muskelsvindfondens be-
styrelse 1 december mitte ngjes med
at vedtage et arbejdsbudget for 2002
med et beskedent overskudsmdl pad
500.000 kr.

Forst nir usikkerhederne er af-
klaret, ved bestyrelsen, om arbejds-
budgettet ogsi bliver det endelige
budget, eller om det vil blive ngd-
vendigt at reorganisere Muskelsvind-
fonden og Institut for Muskelsvind
og udarbejde helt nye budgetter.

Den sterste usikkerhed i budget
2002 er finansieringen af ALS-kon-
sulentordningen. Det nuvaerende
projekt, der er finansieret af Social-
ministeriet, udlgber til 1. maj, og
hvad der derefter skal ske, er endnu
ikke afklaret. Muskelsvindfonden og
[nstitut for. Muskelsvind har igen-
nem det sidste drs tid arbejdet pd en
lzsning, og de politiske meldinger
fra den daverende sundhedsminister
Arne Rolighed var positive, men
Folketingsvalget og regeringsskiftet
har forsinket processen.

Onsket fra Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind er, at
ALS-ordningen skal fortsatte 1 sin
nuverende form dret ud, og at der
fra 1.januar 2003 skal findes en per-
manent lgsning for brugere med
ALS. Men en forlengelse af ordning-
en 1 dr forudsaetter, at de 2,1 mio. kr.,
det koster at viderefgre ordningen
efter 1. maj, deles ligeligt mellem
Socialministeriet, Sundhedsministe-
riet og Muskelsvindfonden — netop
den fordeling, der var tat pd at blive
aftalt inden Folketingsvalget i no-
vember. Muskelsvindfondens andel
pd 700.000 kr. vil komme fra en arv,
der er gremaerket indsatsen for men-
nesker med ALS.

I arbejdsbudgettet for 2002 er

ministeriernes bidrag pa 1,4 mio. kr.
til ALS-konsulentordningen indreg-
net, men da det netop er en af de
kritiske forudsztninger, betyder det,
at budgettet dermed kun kan blive
forelgbigt og kun gezlde, indtil for-
udsaetningerne er blevet afklaret.
Kommer pengene ikke, vil det vaere
nedvendigt at afskedige personale og
omorganisere sivel Muskelsvindfon-
den som Institut for Muskelsvind.
S4 dyster en situation, hverken
hiber eller tror Muskelsvindfondens
bestyrelse dog bliver aktuel. De for-
ste kontakter til den ny regering ty-
der pi velvilje til at finde en losning,
men meget afventer Folketingets be-
handling af det nye finanslovsforslag.

Endnu et forsigtigt ar

Bortset fra usikkerheden om finan-
sieringen af ALS-konsulentordnin-
gen ligner budgettet for 2002 meget
sidste 4rs budget, hvor den rgde trdd
i budgetlegningen var at holde en
forsigtig kurs. Det beted bl.a., at
Muskelsvindfonden indferte nye
principper for budgettering af ind-
teegter fra Gron Koncert. I stedet for
at budgettere med en indtegt pa 8,4
mio. kr., som det var tilfeldet 1 2000,
blev forventningerne til Gren Kon-
cert nedskrevet til den gennemsnit-
lige indtjening over de sidste fem ér.
Altsd 5,2 mio. kr. Udgifterne sidste
4r mitte derfor reduceres tilsvarende
med ca. 3 mio. kr.

Det samme princip gzlder dette
irs budget, og de forventede indtag-
ter fra Gren Koncert 2002 hedder
derfor 5,2 mio. kr. De samlede ind-
tegter fra sivel koncertvirksomheden
som de gvrige indtegtsskabende ak-
tiviteter (Ah Abe, R oskildefestivalen,
skrabespil, banko m.m.) vil vaere 9,2
mio. kr. eller netto 4,5 mio. kr., nir
ombkostningerne ved de indtegts-
skabende aktiviteter er trukket fra.

Det giver en samlet forventet ind-
tegt — incl. medlemskontingenter,
annonceindtaegter, stottemedlems-
skaber, arv og tips- og lottomidler —
pé 13,5 mio. kr.

Disse indtegter samt brug af den
fernevnte 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
— pd medlemsarbejde, oplysning, in-
ternationalt handicappolitisk arbej-
de, MarsclisborgCentret, tilskud til
Institut for Muskelsvind og drifts-
og underskudsgarantier til Musholm
Bugt Feriecenter.

Flere penge til IT

Til medlemsaktiviteter vil der i ir
ydes tilskud pa 2,7 mio. kr., hvilket
svarer til sidste rs forbrug. Men da
en del af belgbet 1 2001 gik til at fi-
nansiere Akasku-projektet for unge
med muskelsvind, som nu er slut, vil
der reelt vere mulighed for at oge
aktivitetsniveauet blandt medlem-
merne.

P3 IT-omridet er der i r afsat
535.000 kr. til nyinvesteringer og vi-
dereudvikling af den interne og eks-
terne I'T-kommunikation. Pengene
skal bl.a. bruges til et nyt regnskabs-
system, nye opdaterede softwarepro-
grammer og en videreudvikling af
hjemmesiden.

[ 2002 budgetteres med en ud-
gift til Musholm Bugt Feriecenter
pd 1,45 mio. kr. Belgbet dackker dels
de drifts- og underskudsgarantier,
Muskelsvindfonden har forpligtet sig
til at yde, dels lon og lokaleomkost-
ninger til fundraising-fremsted af fe-
riecentret.

Overskudsmalet for 2002 vil ifel-
ge arbejdsbudgettet veere 500.000 kr.
Ikke et stort mil, men alternativet
ville vere afskedigelser, og det har be-
styrelsen gnsket at undgi.
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Jeg glemmer at jeg har muskelsvind

Sabidin Ibisi dyrker kinesisk kampkunst tre-fire gange om ugen

“Jeg synes, det er godt, der bliver
skrevet om Wing Tsun 1 Muskelkraft.
Miske kan vi fi nogle andre med
muskelsvind ud af deres veerelser”

Sabidin Ibisi, 21 ir, forteller be-
gejstret om sin store interesse, SOIM
han dyrker tre-fire gange om ugen
oppe pi 2.sal i en ejendom pi Ves-
terbrogade 1 Kgbenhavn. Wing Tsun
Academy hedder stedet, som er
3bent fra tidlig morgen til sen aften
og myldrer med kroppe 1 bevaegelse.
Vi kommer lige deroppefra, men gik
ned pd en sidegadecaf€ for at snakke
uforstyrret. Duften af frisk sved sid-
der endnu i naesen. Ligesom en spgjs
blanding af blid aggression og disci-
plineret hjertelighed, der naermest
foles kinesisk, haenger ved.

Sabidins underviser, hans sthing,
er ogsd med og hedder Martin Beh-

14

rens, 34 ar og eksportingenigr af ud-
dannelse, nu selvsteendig erhvervs-
drivende. De bestiller begge et glas
cola, magnum.

Uheldigvis har Sabidin beskadi-
get et ledbind i venstre ben, da han
forleden gled pd noget lumsk is pa
vej ind pd sin arbejdsplads, Gentofte
RAidhus, hvor han er kontorelev i
skatteforvaltningen. En skinne stiver
nu benet af, men den og skaden gor,
at han kun delvist kunne demon-
strere Wing Tsun-teknikkerne sam-
men med Martin oppe 1 et af akade-
miets spejlbekledte treningslokaler.
Til gengeld kan han fortzlle en
masse om, hvorfor han dyrker Wing
Tsun, og hvad denne kampkunst —
som ikke er en sport, for der er in-
gen regler, konkurrencer, vindere og
tabere — gor ved ham. Karate eller

tackwondo for eksempel er kamp-
sport.

Man skal ikke vare stor og sterk
Sabidin:“Dengang 1’93, da jeg hav-
de fiet konstateret muskelsvind, sag-
de jeg til min laege, at jeg ville hen 1
et motionscenter og trene mine
muskler. Musklerne bliver svagere
for hvert 3r, der gir, si jeg tenkte:
Jeg gir hen og trner, si jeg kan
vedligeholde mine muskler.

Jeg begyndte at g til vegtloft-
ning og styrketrening, men sd var
der en introduktion til Wing Tsun,
som jeg faldt for, fordi man ikke
skulle veere stor og sterk og kunne
g4 pd hender. Siden slutningen af
1998 har jeg veret i gang med Wing
Tsun, og i starten skulle der kun et
lille skub til, s rog jeg pd roven,

men nu skal der meget mere tl. Jeg
har fiet meget mere Balance.

Wing Tsun er ogsd godt, fordi du
ikke skal vare sterk. Os, der har
muskelsvind, kan risikere at blive
udsat for overgreb. Han gir som en
fulderik, taenker folk, ham kan vi
godt overfalde! S3 er det godt at kun-
ne forsvare sig.”

Gdr du ogsa il fysioterapi?

“Ja, men ikke si meget, og jeg
mi xrligt indremme, at jeg synes
ikke, fysioterapi hjelper si meget.”

Hvad er forskellen?

“Forskellen, som jeg kan merke
pd min krop, er, at fysioterapi er alt
for krevende. Jeg sveder for meget
og bliver hurtigt tret. Med Wing
Tsun kan jeg godt holde ud i halv-
anden time.”

Jeg ville have troet, det var lige om-
vendt?

“Nej, det er det ikke for mig. 1
fysioterapi er der mere, der kan gere
mig ked af det, for der er ting, jeg
ikke kan. Man kan godt miste selv-
tilliden. Nir jeg gir over og treener

Wing Tsun

Wing Tsun, glemmer jeg helt, at jeg
har muskelsvind.

Men fysioterapien er god til at
udstreekke min akillessene. Os, der
har muskelsvind, har mange proble-
mer med vores akillessener. De bli-
ver stramme. Det er godt at fi dem
udstrakt hos fysioterapeuten.”

Bedre til min psyke
Jeg lagde mcerke til, at du kender en masse
deroppe. Du sagde dav til de fleste, du
modte. Kender I alle sammen hinanden?

“Nej, men man fir et netvaerk
deroppe. Ogsé fordi du treener med
mange af dem pi et tidspunkt. Mar-
tin har jeg for cksempel leert at ken-
de der, og jeg er dybt taknemmelig
over for ham, fordi han har fiet mig
til at blive, nir jeg nogle gange har
villet holde op. Folk er jo uvant med
at se én, der har muskelsvind, trene.
Folk kiggede og tenkte: Er der mon
problemer med ham.”

Huvordan har du klaret det?

“Martin har hjulpet mig. Nir jeg
har villet gd ud af lokalet, er han

kommet og har fiet mig med igen.
Flere gange har jeg-villet holde helt
op, men hver gang har Martin fiet
mig med igen.

[ starten var det svert for mig at
acceptere min sygdom. Jeg tankte:
Hvad mon andre siger? Nu er jeg
begyndt at vaere lidt ligeglad. Jeg har
faktisk taget et stort spring, for der
er mange med muskelsvind, som
ikke tor g ind og vise sig.

Man skal hele tiden venne sig til
sygdommen, ndr den skrider fremad.
Jeg havde tidligere en meget dirlig
psyke. Der skulle meget lidt til, in-
den jeg mistede min selvtillid. S3
stak jeg af. Nu er jeg blevet bedre til
at arbejde med min psyke, f.cks. med
vejrtrekning. Hvis du har proble-
mer, skal du treekke vejret dybt. Sa
kan du tage det stille og roligt.”

Jeg vil snart ga foran

Et indvendigt smil breder sig over
Sabidins ansigt: “Der var en situa-
tion, hvor der var 15 mennesker,
som lavede cirkeltreening. Der stod

P& hjemmesiden www.ewto.dk kan man l@se om Wing Tsun (WT):
WT er selvforsvar i sin reneste og mest konsekvente form. Virkelig
at kunne forsvare sig, betyder ikke blot, at man kan vaerge sig mod
et pludseligt og uvarslet angreb, men ogsa at man er i stand til at
gere angriberen ukampdygtig. Rastyrke og akrobatiske evner md
ikke spille nogen afggrende rolle. Netop almindelige mennesker og
det sdkaldte “svage kgn” er i vort moderne samfund sarligt ud-
satte for trusler og overgreb.

Hvis det er umuligt at ga vaek, og hvis man ikke er i besid-
delse af den udstraling, som maske kan skramme angriberen vak,
er det kun evnen til beslutsomt at kontrollere begivenhederne sely,
der hjzlper. @vede WT-elever bliver pa brokdele af et sekund til
enhver angribers mareridt, I stedet for at vaere lammet af skrak
gar “offeret” uden teven til modangreb, udnytter konsekvent den

|
|
mindste abning til at s@tte angreb ind pd modstanderens mest i

sarbare punkter og bringer ham pa den made lynhurtigt under kon-
trol. Herved benytter WT-udeveren sig af angriberens egen kraft

og vender den mod ham selv. Gennem intensiv treening laerer WT-

eleven at “lane” modstanderens angrebsenergi gennem kontrolle-
ret “blgdhed”. Angrebsenergien bliver sa at sige “opladt” i arme
eller ben og givet ubrugt tilbage.

WT bygger pé den kinesiske filosofi Taoismen, som bl.a. hand-
ler om at fglge naturen og ikke ga imod den. Det betyder, at vi i
WT ikke bruger ra kraft mod den kraft, som vi mader. WT er et sy-
stem, der bygger pa koncepter eller principper frem for en sam-
ling teknikker. Bevaegelserne i WT kan deles op i felgende grup-
per: 4 kampprincipper, 4 kraftprincipper, 4 passive reaktioner, 1
overtryksventil, 1 universalbevaegelse.
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“Jeg har fdet meget mere balance.”

én 1 midten af salen, som alle i cirk-
len angreb efter tur. P4 forskellig ma-
de, med hind, med spark, og si vi-
dere. Jeg satte mig ned, for jeg
teenkte: Det kan jeg ikke, sd jeg kig-
ger pd de andre. Men sd kom Martin
over til mig og fik mig overtalt til at
gd ind i midten. Martin fortalte, at jeg
havde lidt problemer med muskel-
svind, sd ver stille og rolige ved ham.
Bang! S3 gik der to sekunder, og de
angreb alle sammen efter hinanden,
og jeg fik bekreftet, at jeg godt kun-
ne lave Wing Tsun. Jeg blev lidt stolt.”

Martin: “Der blev jeg ogsa lidt
stolt. Det var rigtig, rigtig godt. Der
har varet gange, hvor dit mod ikke
har vaeret sd stort, og du madske ér
faldet i nogle situationer, som ikke
har veret serligt belastende. Miske
fordi du har tenkt meget pi din
sygdom. Men i den situation, du
nevner, var der al mulig grund til at
falde, for de kom bare valtende,
tykke og tynde, store og sma4.

Men du blev stiende, fordi du
blev sd optaget af alt det, du skulle
lave, at du gjorde det vildt godt. Man
gir ud over sig selv, og det er det, der
ofte sker: Man kan ikke tenke p3 ar-
bejde, kareste, svigermor eller noget
som helst andet. Man koncentrerer
sig fuldstendig.”’

“Vi leerer mdske at blive sure, men det er pd en behersket médde.”

Sabidin: “Grunden til, at man nogle
gange holder sig tilbage, nir man har
muskelsvind, er ogsi, at legerne si-
ger: Du kan ikke det, og du kan ikke
det. Jeg har erfaret, at man nogle gan-
ge skal overskride ens granser, prave
nogle ting, selv om man har en mus-
kelsygdom. Afprave din krop, hvad
du kan, og hvad du ikke kan. I ste-
det for at en lege forteller: Du kan
ikke det, og du kan ikke det. Si fir
man den holdning og siger den sxet-
ning til sig selv: Du kan ikke, du kan
ikke.

Da jeg begyndte, holdt jeg mig
meget bagved folk. Jeg traznede
lengst vek. Nu er jeg begyndt at
rykke frem, sd folk kan se¢ mig, og
jeg vil snart tage det sidste skridt og
g foran alle sammen.”’

Hoyad vil det sige at ga foran?

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

Ansvar og ®rbadighed

Martin: “Wing Tsun er bygget op
som et slags familichierarki, hvor vi
har én si-fu. Det var ham, vi madte,
da vi gik ud af dgren — jeg ved ikke,
om du lagde merke til det — men vi
hilste begge to. Si~fu betyder fader-
lerer; en laerer, der er far til os. S3 er
der onkler. Og jeg er storebror til

Sabidin. Han skal sige sihing til mig,
som betyder storebror. Man titule-
rer altid, og man titulerer opad. Det
gor, at vi passer pd hinanden. Vi er i
samme familie.”

Hvilket ansvar har du _for Sabidin,
ndr du er sihing for ham?

Martin: “Det er vigtigt, at jeg op-
torer mig ordentligt. At jeg er et for-
billede for ham. Sidan ser jeg pd det.
Og si har jeg selvfalgelig ansvar for,
at han f3r mest muligt ud af det, nir
han kommer til mine timer.”

Har Wing Tsun noget med religion
at gote?

Martin: “Nej, det har det ikke. Vi
mediterer heller ikke eller p& anden
mide arbejder direkte med psyken.
Man kan gere det, og nogle ger det,
men det er ikke noget, man skal. Vi
udvikler psyken ved at treene vores
krop. Disciplinen, der ligger i tree-
ningen, og det at man tager ansvar
for sin egen laereproces. Ogsd den
ganske lille disciplin, der ligger 1, at
vi bukker, nir vi gir ind. Det er et
xrbadighedstegn. Og at vi bukker
for vores si-fu, nar han hilser pa os.”

Aggressivitet og urinstinkter

Sabidin: “Det er ligesom i militeret,
hvis sergenten eller lgjtnanten kom-
mer. Altsd noget lignende. Vi er ogsi
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“Grunden til, at man nogle gange holder sig tilbage, ndr man har muskelsvind, er ogsd,

at leegerne siger: Du kan ikke det, og du kan ikke det. Jeg har erfaret, at man nogle
gange skal overskride ens greenset, prove nogle ting, selv om man har en muskelsygdom.
Afprove din krop, hvad du kan, og hvad du ikke kan. I stedet for at en leege forteeller:
Du kan tkke det, og du kan ikke det. Sd far man den holdning og siger den seetning

inddelt i rang. 1. grad, 2. grad, 3.
grad, 4. grad, 5. grad.Ved 5. grad fir
man en grd T-shirt. Og sd videre. Sa
man kan se, hvem der er hgjere.”

Martin: “Jeg vil ikke sige som 1i
militzeret, men der er en meget tyde-
lig rangorden. Det betyder ogsa, at vi
ikke konkurrerer med hinanden.
Min trening bliver ikke bedre af, at
jeg vinder over Sabidin. Man nivel-
lerer sig med hinanden; det gor dem,
der er kloge 1 hvert fald. Men en mi-
liter omgangstone, det er der ikke.”

Huvad er det for folk, der gar til Wing
Tsun?

Martin: “Det er lige fra smi bern
1 5-6 drs alderen, der gir pé ct seerligt
bernehold, til folk omkring 50. Men
typisk unge i alderen 15-25 4r. En
del studerende, og ellers meget for-
skellige mennesker. En gang imel-
lem kommer der nogle balladema-
ger-typer, miske fordi man pi et
tidligt tidspunkt leerer at forsvare sig.
Men tingene bliver, efter at de har
treenet sig op til et par grader, lidt
komplicerede, og sd giver de op. Det
gider de ikke.

Nogle stykker med en broget for-
tid og en masse aggressioner har fiet
en mere rolig adfzerd. Man lerer sit
drzberinstinkt at kende og temme
det. Sddan et har vi jo alle sammen. [
Wing Tsun lerer vi at finde og tam-
me vores aggressivitet og urinstinkter,
og nir vi er ferdige, pakker vi dem
ned og gir hjem. Man fir aflgb”

Sabidin: “Vi undgir enhver kon-
frontation, hvis det er muligt. Det
gir ikke ud p4 at slds.Vi leerer miske
at blive sure, men det er pd en be-
hersket mide.”

Svaert at fortelle familien
Sabidin bor i det centrale Kgben-
havn, hjemme hos forzldrene, der er
albanere fra Makedonien.

“Jeg er den forste 1 familien, der

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

har muskelsvind. Der er heller ikke
mange, der ved, at jeg har sygdom-
men. Det er kun min tactteste fami-
lie, der ved det. Det er ogsd svaert at
fortzelle. Nede 1 Makedonien er det
meget hirdt at fortelle folk om den
sygdom, for de ser ned pd en. Lige-
som man gjorde her 1 Danmark for
100 eller 200 ir siden. Dengang reg-
nede man med, at handicappede og
lamme folk ogsd var sindssyge.”

Sabidin er fodt i Danmark, men
taler ogsd albansk. Han har flere gan-
ge besggt familic i Makedonien. Han
har hert om, at nogle fra Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind har varet nede og arbejde 1
Kosova for at give rdd om behand-
ling af muskelsvind og organisering
af en patientforening.

Sabidin Ibisi

“Jeg kunne godt tenke mig at

tage med derned en gang. Jeg kan jo
tale albansk. 53 ville jeg fortelle folk,
at de ikke skal se ned pd handicap-
pede. At vi ogsd kan noget. At vi
ogsd har intellektet 1 orden.”
Sabidin er niet til 8. grad i Wing
Tsun. Det er rimeligt langt med min
sygdom, siger han og Martin nikker.
Tior du, at du forsinker udviklingen
af din muskelsvind med Wing Tsun?
“Jeg vedligeholder musklerne, si
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.” H

Martin (th.): “Wing

Tsun er bygget op som

et slags familiehie-
rarki, Jeg er storebror
tit Sabidin. Han skal
sige sining til mig,
som betyder storebror.
Det gor, at vi passer
pd hinanden.”
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Lysten til at arrangere kurser, tema-
dage og meder er ikke blevet min-
dre blandt Muskelsvindfondens med-
lemmer, efter at Muskelsvindfonden
sidste dr @ndrede tilskudsreglerne til
medlemsaktiviteterne. Tvaertimod vi-
ser oversigten over medlemsaktivi-
teter 1 2002, at der igen 1 ir er sket
en stigning. En af drsagerne er flere
nye medlemsgrupper.

Et kig pa listen over aktiviteter
viser, at der er flere nye tiltag 1 2002.
Bl.a. et hgjskoleinspireret kursus for
voksne med muskelsvind, som ar-
rangeres i samarbejde med Institut
for Muskelsvind, en “Vi’ku’sku’”-
weekend arrangeret som opfelgning
pi det tidligere A’ka’sku’-projekt
samt flere “dobbeltkurser”, hvor to
forskellige medlemsgrupper holder
kurser samtidig p4 Musholm Bugt
Feriecenter og derfor har mulighed
for at drage nytte af felles bornepas-
ning, opleegsholdere m.m.

Desuden vil der efter sidste ars
succes igen 1 dr veere fire sommer-
lejre for bern og unge opdelt efter
alder.

“Det har veret et stort puslespil
at leegge, ndr langt de fleste aktivite-
ter foregir pd Musholm, men det
har ogsi givet nogle nye muligheder,
at f.eks. to forzldregrupper kan hol-
de kursus samtidig,” siger medlems-
konsulent Jens Spanfelt.

Dobbeltkurserne er blevet mu-
ligt, efter at feriecentret 1 august sid-
ste ar tog anden etape af byggeriet 1
brug. Udvidelsen af feriecentret be-

tyder ogsi, at Muskelsvindfondens
landsmede 1 &r kan foregd over en
weekend, hvor deltagerne kan over-
natte pa feriecentret. Landsmodet er
fastlagt til den 25. og 26. maj.

Opfolgningen pd Akasku-projek-
tet, som sluttede 1 efterdret 2001, vil
i forste omgang vere ct weekend-
kursus for de tidligere deltagere af
projektet samt nye unge mellem 18-
26 ar i Jylland og pi Fyn.Tanken er,
at de tidligere deltagere skal bruge
erfaringerne fra deres eget forlgb i
forhold til en ny gruppe unge, der
har brug for et netvark og et puf vi-
dere ud 1 livet.

Hgjskoleuge for voksne

Ogsa kursusoversigten fra Institut for
Muskelsvind viser et alsidigt pro-
gram, der 1 omfang svarer til sidste
irs niveau, men desuden indeholder
to ugekurser, der i begge tilfaelde er
nyskabelser 1 institut-regi.

Det hgjskoleinspirerede ugekur-
sus for voksne med muskelsvind er
et pilotprojeke, hvor der swttes fokus
pé rehabilitering og livskvalitet. Pro-
grammet for ugen vil indeholde fle-
re elementer ud fra temaerne: mavens
dag, hovedets dag, kroppens dag og
dndens dag. Det sidste skal munde
ud 1 kreative udfoldelser 1 musik,
drama eller billedkunst. Malgruppen
for kurset vil vare voksne 1 alderen
25-45 dr, som visiteres til kurset af’

instituttets konsulenter.
Det andet ugekursus er for voks-
ne med Duchennes muskeldystrofi

over 27 4r. Indholdet 1 dette kursus
vil 1 hoj grad basere sig pd, hvad del-
tagerne har brug for, og derfor vil
planlegningen indledes med en rack-
ke hjemmebesog hos de kommende
deltagere. Selve kurset afvikles i ef-
terdret 2002.

Blandt de ovrige kursustilbud i
2002 vil vare et introduktionskursus
for unge korestolsbrugere i alderen
14-16 dr med en senere opfolgning
af de idéer og forslag, der kommer
frem pi kurset.

Institut for Muskelsvind sztter
hvert ar fokus pd én bestemt mu-
skelsvinddiagnose, hvor forskningen
har givet ny viden. I november 2002
geelder det Kongenitte muskeldystro-
fier. Forst atholdes en fagdag for le-
ger og andre behandlere, hvor ennet
er den seneste forskning om syg-
dommen med opleg af udenlandske
leger eller forskere. Derefter et fami-
liekursus for brugere med kongenit
muskeldystrofi.

Felles for alle instituctets kurser
er, at deltagerne er visiteret til kur-
serne. Det vil sige, at det er institut-
tets konsulenter, der udvelger delta-
gergruppen og sender invitationcr
direkte ¢l milgruppen. Derved kan
kursusindholdet malrettes deltager-
nes behov.

En samlet oversigt over kuiserne i Insti-
tit for Muskelsvind og medlemsaktivite-
terne i Muskelsvindfonden findes pd
Muskelsvindfondens hjemmieside: wiww,
muskelsvindfonden. dk.

Af Jane W. Schelde




Af Christian Stadil

Af Zerina Lekic
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Keerlighed og kaerester

Selvfolgelig kysser vi

Lad mig starte lige pd og hirdt: Jeg
drgmmer om eller gnsker mig en
god keereste, nar jeg bliver voksen.
Med en god kareste mener jeg en,
der er sad, pxn, venlig, og sd ma hun
gerne vere intelligent og have mas-
ser af humor. Det er vel ikke noget
problem? Dem er der sikkert mange
af! N4, men jeg vil ogsd gerne have
et par bgrn, men jeg har nu ikke
rigtigt txnkt si meget over det.

Min forste kereste
Min farste kaereste fik jeg, da jeg gik
i 6. klasse. Hun hed Tinna og gik i
5. klasse. Vi madte hinanden pi en
lejr, vi var pd sammen med fritids-
hjemmet. Hun virkede sed og frisk.
Vi var 3 drenge, og de var 3 piger.
Nogle sov 1 telte, andre i hytter. Pi-
gerne spurgte, om vi ville spille kort
med dem. Det ville vi meget gerne.
P3 resten af lejrturen snakkede vi
meget og var meget sammen alle 6.
Der skete ikke mere her, men da
vi kom hjém efter lejrer, 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

kekkenet, spurgte Tinna, om vi skul-
le vacre keerester. Det ville jeg gerne!

Vi kom sammen i nogle mine-
der, og hun var ogsid hjemme hos
mig. Men pludselig snakkede vi ikke
s3 meget sammen mere, og vi mgd-
tes heller ikke sd meget mere, si det
gled ligesd stille ud.

Miske var jeg ikke s ked af, at
det gik forbi, for det skete bare ligesd
stille. Det havde nok veret vaerre,
hvis jeg havde varet helt vild med
hende, og hun si havde gjort det
forbi.

Forelskelse
Forelskelse er som ens muskler
hele tiden er spaendte,
men det er jo ogsa spandende
at vaere forelsket.

Det er dejligt inderst inde og hardt.
Hardt, fordi den her super flotte sgde pige
bare ikke vil komme sammen med en.
Man kan ikke f& hende ud af sit hoved, og
sa ligger man i sin seng og kan ikke sove,
fordi man tanker pa hende
- denne hersens super flotte pige.

En kaereste md tage mig, som jeg er

Forelskelse kan vere en dejlig ting,
men ogs3 skuffende. Man kan have
det dejligt, ndr man er forelsket, men
man kan ogs3 blive skuffet, hvis det
ikke er gengzldt. Det har jeg selv
pravet, men man kommer heldigvis
over det efter et par dage. Eller det
gor nogen 1 hvert fald.

Farste gang jeg blev forelsket, gik
jeg i fjerde klasse. Nar jeg i dag teen-
ker tilbage, var det nok ikke en rig-
tig forelskelse, men det troede jeg
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altsj dengang. Jeg var helt vild med
den her dreng, der var to ir xldre
end mig. Jeg havde aldrig snakket
med ham eller noget som helst. Men
jeg syntes, han s3 sd sed ud, at jeg
bare ikke kunne fi ham ud af mit
hoved. Hver gang han sagde noget,
var jeg helt vak. Jeg kunne faktisk
lide' ham i et 4r, men s si jeg ham
ikke ret meget mere, og til sidst var
jeg ikke interesseret i ham lengere.

Jeg synes, det tit er sidan, at jeg

Dremmekvinden

Jeg har nu en meget sod keereste, der
hedder Signe.Vi gir i samme klasse.
Hun er meget hjelpsom, sad, venlig
og let at komme i kontakt med. Sig-
ne er “normal”, og vi har det rigtigt
godt sammen. Som kaerester holder
vi hinanden i hinden og kysser ogsd
(selvfslgelig). Jeg synes godt, man
kan vise det offentligt, at man er
kzrester.

Men for at vende tilbage til hvor
jeg startede. Miske er Signe drem-
mekvinden, men vi er nok ikke ke
rester, nir vi er voksne. Det er nok
de ferreste, der er keerester som voks-
ne, nir de har gdet i klasse sammen.
Man vil ogsd gerne prove sig lidt
frem, og miske er det heller ikke
helt den samme ma3de, man forelsker
sig pd, ndr man gir i 7 . klasse, som
ndr man er mere voksen.

Og si er det, jeg kommer til at
tenke p4 sangen:“Ah Mona, Mona,
Mona, hvornir kommer den dag —
Ah, Gitte, Gitte, Gitte, hvornir kom-
mer den dag — Ah, Lone, Lone,
Lone...

kan lide en i den ene uge og en an-
den i den anden uge. Jeg har aldrig
haft sidan en rigtig kereste. Jeg har
haft kerester, men det var, da jeg var
mindre, og der legede man bare, s3
er det jo ikke det samme.

P§ et tidspunkt da jeg var lidt
yngre, troede jeg, at det havde noget
med min sygdom at gegre. Men det
tror jeg ikke mere, for der har da
varet nogen, som kunne lide mig,
men vi blev ikke kerester, fordi jeg

ikke kunne lide ham pd den mide.

Hvis der er en dreng, som vil
vaere sammen med mig, md han altsi
tage mig, som jeg er. Jeg eendrer mig
jo ikke. Jeg er den, jeg er.

Piger er mere krasne

Jeg synes, en kaereste naermest skal
vare som en god veninde. En, man
kan snakke med og have det sjovt
med. Han skal ogsd vare kerlig, og
sd m3 han da ogsd se lidt sed ud,
ikke? Jeg har det sddan, at han meget
gerne mi vaere lidt =ldre end mig,
bare et ir. Jeg ved egentlig ikke hvor-
for, men sidan har jeg det bare. Og
jeg tror ogsd, at piger er lidt mere
kraesne end drenge.

Jeg synes, at det er meget rart at
veere forelsket, men det er ikke noget,

jeg tenker si meget pi. Selvfolgelig
en gang imellem, men alligevel ikke
54 tit. '

Hyvis jeg kan lide en, er jeg glad,
og jeg smiler meget. Og s8 gleder
jeg mig til at se ham igen. Jeg op-
forer mig virkelig underligt, ndr jeg
kan lide en dreng, iser ndr han er der.
Nogle gange kommer man virkelig
til at sige nogle dumme ting. Hvis
jeg har en chance for at tale med en,
jeg kan lide, er det ikke altid, jeg gor
det, fordi jeg er lidt genert. Og sd
bagefter kan jeg godt blive sur pa
mig selv.

Jeg har nogle rigtig gode venin-
der, som jeg snakker med om alle
mulige ting, ogsd om hvem man kan
lide. Jeg synes, det er lidt pinligt at

tale med min mor om det. Det er

BORN PA BANEN

nemmere med mine veninder. De
oplever jo det samme, 54 er det nemt
nok at snakke om siddan noget.

Vil gerne giftes

Nir jeg bliver stor (voksen), kunne
jeg da helt klart teenke mig at blive
gift. Men p3 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 selv. Men det er ikke noget,
man oplever hver dag, sa det ville da
veere sjovt at holde fest og invitere
alle dem, man kender. Jeg tror ikke
pé gud, sd det ville ikke blive i en
kirke, men jeg kan jo godt ni at
aendre mening,.
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“Hold modet oppe og

lod vaere med at give
op. Til sidst vil prin-
sessen kysse froen.”
Tegning af Kristoffer
Steen, 1999.
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Man skal kunne have is 1 maven

o
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Sornn handicappet skal man have selvtillid og veere talmodig, ndr man

skal finde en kereste, mener 16-drige Johannes G.K. Mikkelsen

Keerligheden er en dejlig ting, men
den er ogsd et mysterium. Det er pd
en mide en gave fra Gud, ligesom
livet og mange andre ting er efter
min ovetbevisning. For hvis ikke
keerligheden var pi jord, ville men-
neskeligheden ikke eksistere. Pd en
eller anden mide ville jorden nzr-
mest vere alt for tor og kedelig at
befinde sig pi uden karlighedens
kartegn.

Kerligheden er et stort begreb.
Det strekker sig over mange forskel-
lige definitioner og betydninger. Der
er f.cks. stor forskel pd kaerlighed til
mennesker og dyr, ligesom der er
stor forskel pd karlighed til sin fa-
milie og til sin udkirne. Den vas-
entlige forskel er, at en mor eller far
har man et specielt forhold til, fordi
man har levet sammen, siden man
blev fadt, og man holder af dem, for-
di de fungerer som stor statte gen-
nem ens opvakst.

Kerlighedsforholdet til ens sos-
kende betyder ogsd meget. Dem har
man ogsi levet sammen med, men
p3 en anden mide. Man har haft et
faellesskab, siden man var lille. Man
har det sjovt sammen, og man barer
et ansvar over for hinanden. Der er
en god stotte imellem sgskende. Sgs-
kende er nzermest som de Tre Mus-
keterer: En for alle, og alle for én.

Lun pa en pige

Der er et stort spring fra forelskelse
til kaerlighed. Kerlighed er noget,
der varer ved, mens en forelskelse er
noget, som kan gi over efter et par
dage. Man kan veare dybt forelsket i
en person 1 et langt stykke tid eller
vaere 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 fortzlle om en gang,
jeg var forelsket. Det var i perioden
mellem tredje og sjette klasse. Jeg var
lun pi en pige fra min klasse. Det var
jeg 1 lang tid, hvor jeg tenkte pd
hende og dremte om hende og folte,
at der var en chance for at komme
sammen med hende. Jeg gjorde noget
for at prgve at komme i kontakt, og
det lykkedes ogsd meget godt, men
der kom aldrig rigtigt s4 meget kee-
resteri ud af det. Der var tat pi at
dannes et bind imellem os, men
drem men om hende forsvandt og
gled ligesom ud i fortiden.

I min tid p3 folkeskolen i Skul-
delev var der ogsi en gang, hvor jeg
var rimeligt forelsket. Jeg provede
nogle af de samme ting for at fi et
kendskab til hende, men det lykke-
des aldrig rigtigt.

Og dremmen om piger ligger
ude i fremtiden...

Min dremmepige

Jeg venter stadigveek pd den perfekte
dremmepige. Man skal kunne se i
hendes gjne, at det er en, man kan
regne med.

Min drgmmepige skal have et flot
udseende, samtidig med at hun skal
kunne sti pi benene (bogstaveligt
talt) og kunne se min situation. Det
vigtige for mig er, at man skal tage
hinanden, som man er, for hvis man
ikke kan stole p3 hinanden, duer det
ikke. Man skal vere realistisk med
sine chancer for at f3 en kareste.

Nir man er korestolsbruger, kan
det vere svart at fi kontakt med
piger. Man skal kunne have is 1 ma-
ven og vare klar til at tage en ud-
fordring op, nir man ser en sad pige.
Men det er tit noget, der kommer i
en senere alder, hvor man kan dbne
mere op og f3 sagt det, man vil. Og
miske en dag f3 en pige. Men det

kan vezre svaert at skrive om 1 den
her artikel.

Man skal have selvtillid som han-
dicappet og vare tilmodig. Man skal
have stil — begge parter — f.cks. i
miden at vere pd og se ud pd. Som
jeg konkluderede tidligere, er det
vigtigt at kunne acceptere hinanden
som menneske. Der skal vare for-
skellige kvaliteter hos vedkommen-
de, for at man skal kunne fi et for-
hold sammen.

Jeg vil gerne tilfgje et digt om
min drgmmepige, som jeg skrev i
syvende klasse — og som stadig pas-
ser meget godt pd det, jeg tenker.

Kerlighedsdigt fra himlen

Jeg gnsker at blive forelsket
i min drgmmepige

Jeg tenker pa hende dag og nat
Men ved ikke hvem hun er
Jeg ved ikke hvordan hun ser ud
Men glader mig til at se hendes ansigt

Jeg elsker hendé allerede i mine tanker
0Og haber at hun ogsa elsker mig

Jeg vil nyde hendes stemme
Fra hendes skanne mund
0g gleder mig til hendes eventyrlige
kaerlighedskys

Jeg vil elske hende, til jeg forsvinder op
til himmerig.

Min definition af en kereste ndr den
dag kommer: Hun skal vaere smuk,
og hun skal betyde noget for mig.
Til deh dag — hvor jeg finder hende,
som jeg gerne vil giftes med og
miske have nogle bern med - til
den dag, prover jeg bare at finde den
xegte kaerlighed.
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Der er naet resultater i laboratoriernes dyreforsog, men s er nu en gang iklee mennesker,
og cksperimenter er ikke behandling. Forende forskere sldr fast, at ingen videnskabelige
Jorsog med celle- og gentelenologier endnu berettiger til at tale om behandling, der kan
helbrede muskelsvind. Alligevel er der hib

Fra 30. november til 2. december
2001 fejrede European Neuro Mus-
cular Centre (ENMC) sin 100. in-
ternationale workshop med en sta-
tus over de fremskridt, der er sket,
siden centrets dannelse 1 1989, Sam-
tidig atholdtes en workshop om de
terapeutiske muligheder ved Du-
chennes muskeldystrofi.

Det er kendetegnende for
ENMC, at man fester ved at arbejde
seriost, og det var lykkedes for work-
shopvearten, professor Victor Du-
bowitz, at samle verdens 25 absolut
bedste forskere inden for det neuro-
muskulere omriade. I lobet af tre
dage besvarede de sporgsmilet om,
hvor langt vi er ndet, og de diskute-
rede fremtidige muligheder inden
for fem vigtige omrider: 1) celle-
kloning og celletransfer, 2) gen-
transfer hos dyr og mennesker, 3)
genreparation, genmanipulation, gen-

opregulering, 4) proteinudskiftning
og 5) farmakologisk screening af
forskellige medikamenter, der i freni-
tiden kan fore til effektiv terapi pi
Duchennes muskeldystrofi.

Forskerne kom fra Buropa, Ame-
rika, Asien og Australien, i alt 12 lan-
de, og jeg havde den glede, som be-
styrelsesmedlem for ENMC, at del-
tage for Danmark.

“The hope versus the hype” kald-
te professor Dubowitz workshoppen
om terapeutiske muligheder ved
Duchennes muskeldystrofi. Det kan
oversettes med, at der er hib, men
man ma ikke fidusagtigt bilde folk
ind, at lesningen er lige om hjernet.

Som Dubowitz sagde i sin ind-
ledning:“I de sidste 10 &r har mole-
kylergenetikerne fortalt os, at gen-
terapi er lige rundt om hjernet.
Hvert ar synes hjornet dog at vere
lzengere borte. Ethvert nyt teknisk

fremskridt til at reparere genet eller
genproduktet synes at have medfort
den samme cyklus af “hype and ho-
pe”, hvilket er efterfulgt af skuffelse
og desillusion”.

Han fandt, at tiden var inde til at
genvurdere de videnskabelige resul-
tater, som videnskabsmaendene har
publiceret.

Et tilbagevendende problem i de
eksperimentelle studier synes at vee-
re et alt for hurtigt skift fra begran-
sede dyreforseg til eksperimenter pd
mennesker. Eksperimenter, der ofte
begraenser sig til en enkelt muskel,
men alligevel bliver kaldt et terapeu-
tisk forseg, som 1 pressen beskrives
og tolkes som om, den endelige be-
handling er lige henne om hjornet.

Jeg er klar over, at en gennem-
gang som denne, hvor man stadig
ikke har fundet den rigtige behand-
ling, kan virke deprimerende. Jeg er
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Genethon-centret 1 Paris er en drivkraft i
muskelsvindforskningen.
Foto: AFM

dog overbevist om, at den lange rack-
ke af eksperimentelle forseg, der er
gjort igennem de sidste 10 ér, og de,
som vil finde sted i de kommende
ir, vil fore til et gennembrud 1 be-
handlingen. Men det er vigtigt, at vi
har tilmodighed. At vi ikke indleder
en behandling, for vi kender dens
precise effekt. At vi ved, at der ikke
er uacceptable bivirkninger.

Derfor er det efter min mening
uhyre vigtigt, at ENMC fortsetter sit
virke rhed at samle al den viden, der
findes. At man legger krafterne sam-
men i modsztning til dengang, de
enkelte forskerhold kempede imod
hinanden og holdt resultater hem-
melige. Muskelsvindfonden vil fort-
sat stotte ENMC, og vi vil 1 gvrigt
arbejde for, at centret ogsd udvikler
workshopper om rehabilitering.

Sddan begyndte det
Forst 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
franskmaendene, der spillede 1. vio-
lin og ogsa besatte dirigentrollen, idet
den franske muskelsvindorganisation
AFM havde tjent mange millioner
francs p4 Telethon, et tv-underhold-
ningsprogram hvor virksomheder og
privatpersoner donerede penge til
forskning 1 neuromuskulxre syg-
domme. Dette har gentaget sig ar
efter dr og sat AFM 1i stand til drive
Genethon, der er et betydeligt forsk-
ningscenter og -program tilknyttet
det neuromuskulzre hospital Salpé-
triére 1 Paris.

Frankrig kunne med andre ord
betale, og franskmendene kunne

dermed ogsi stille krav om, at forsk-
ningen og workshopperne skulle
handle om genteknologi. Forst og
fremmest om kortlegning af syg-
domsgenerne for neuromuskulere
sygdomme.

En af de forste og vigtigste op-
gaver var at finde en videnskabelig
leder for ENMC.Valget faldt pd Alan
E. H. Emery, lege og afgiet profes-
sor i human genetik ved universite-
tet i Edinburgh. Alan Emery var hgijt
estimeret — og naesten lige 3 vigtigt:
Ved at velge en ikke-franskmand,
der samtidig var anerkendt i Fran-
krig, grundlagde man den samar-
bejdslinie, der altid har karakterise-
ret ENMC.

ENMC’s formdl blev fra forste
fzerd klart formuleret som at opfor-
dre til og statte videnskabeligt sam-
arbejde 1 Europa inden for neuro-
muskulere sygdomme. Man indsd
hurtigt, at en fornuftig metode var
at samle smi grupper af internatio-
nalt anerkendte cksperter inden for
veldefinerede omréder til intensive
workshopper. Meningen var, at de
inviterede eksperter fremlagde al
deres relevante viden i det felles fo-
rum, hvorefter man opfordrede til
samarbejde om den fremtidige forsk-
ning. Metoden har vist sig at vaere
meget succesfuld.

Genetik og diagnostik

Alle medicinske videnskabsfolk kan
ansgge om at atholde workshopper
om specifikke emner. Alle ansog-
ninger bliver bedgmt af en viden-
skabelig komité med otte internati-
onalt anerkendte medlemmer fra
forskellige europziske lande. Hvis
ansggningen godkendes, bliver an-
sogeren selv ansvarlig for works-
hoppen, som han arrangerer med
hjelp fra ENMC’s sekretariat i
Baarn i Holland.

Alle workshopperne bliver holdt
over en weekend pd Holiday Inn
Hotel i Baarn, fordi flyrejserne og
hotellet pd den méde bliver billigere,
men navnlig fordi hotellet ligger si
isoleret, at man ikke kan spilde tiden
med at tenke pd andet end det vi-
denskabelige emne, man er kommet
for at vaere sammen om.

Ved afslutningen af en workshop
sammenszttes et konsortium af de
tilstedeverende, der fortsetter sam-
arbejdet frem til naste workshop
om det samme emne. Den frem-
gangsmade har vist sig hurtigere at
fore til malet, f.cks. at beskrive diag-
nostiske kriterier for en sygdom,
finde et bestemt gen eller designe en
protokol for et medicinsk forseg.

Efter en workshop skrives rap-
port, der offentliggores i det aner-
kendte blad “Neuromuscular Dis-
orders”. Alle, der beskaftiger sig
med emnet, kan pd den mide holde
sig informeret om arbejdet, og man
kan eventuelt blive optaget i det
pagaldende konsortium, sifremt man
har noget at tilbyde.

Ved dannelsen af ENMC i 1989
havde man netop fundet det forste
sygdomsgen og genprodukt for en
neuromuskulaer sygdom, nemlig ge-
net for Duchennes muskeldystrofi
pad X-kromosomet og proteinstoffet
dystrofin, der er en byggesten 1 mus-
keleellens cellemembran. I de fol-
gende 10 4r handlede de fleste work-
shopper om at sikre diagnostiske
kriterier for de specifikke sygdom-

me eller grupper af sammenhaen-
gende sygdomme. Det har medfort,
at vi 1 dag kender sygdomsgenet for
172 neuromuskulzre sygdomme,
hvilket er forudsztningen for, at man
overhovedet kan tale om at lave gen-
terapi og tilbyde eksakt genetisk rdd-
givning til familierne med mus-
kelsvind.

ENMC-konsortierne har derud-
over beskaftiget sig med neconatal
screening og anlegsbarerproblemer.

Celleterapeutiske eksperimenter
13 4r efter ENMC’s oprettelse er de
fleste gener identificeret og beskre-
vet, si nu vender opmarksomheden
sig 1 starre og sterre grad mod vej-
ledning og behandling. Denne grad-
vise endring reflekteres tydeligt, nir
man ser den professionelle baggrund
for de deltagere, som nu kommer i
workshopperne. Tidligere var det
nasten udelukkende cellebiologer og
genetikere, i dag er det i hgjere grad
klinikere, der i dagligdagen arbejder
med behandling og terapi.

De seneste to ir har der varet
stor interesse for terapeutiske work-
shopper, og ikke mindst muskel-
svindorganisationerne fra Holland,
Danmark, Ostrig, Schweiz og Fran-
krig har skubbet pa for at fi celle-
terapi, genterapi og medicinsk terapi
pd dagsordenen. Det forte i 2000 tit
en justering af ENMC’s struktur
med to videnskabelige ledere, da Alan
Emery trak sig tilbage. J. Andoni Urt-
izberea, leder af det neuromuskulaere

forskningshospital Salpétriere, blev
sat 1 spidsen for de grundforsknings-

massige workshopper. Professor Du-

bowitz, tidligere leder og professor
ved Hammersmith Hospital 1 Lon-
don, blev chef for de terapeutiske
workshopper.

De eksperimentelle terapeutiske
omrider kan bredt inddeles 1 celle-
terapi (myoblasttransfer), genterapi
og proteinopregulering. Jeg vil her
prove at gennemgi de enkelte omri-
der pd baggrund af workshoppen for
at give et billede af, hvor langt man
er kommet pi det enkelte omride,
Og hvordan fremtiden kan se ud.

Mange eksperimentelle studier i
1970’erne og 1980’crne demonstre-
rede succesfuldt, hvordan man kun-
ne overfgre muskelveev fra en normal
til en dystrofisk mus eller hamster.
Man viste ogsd, at man kunne inji-
cere umodne muskelceller (myobla-
ster) fra musefostre ind 1 en Duchen-
ne-mus, der herefter producerede
nogle dystrofin-positive fibre.

I Canada injicerede man klonede

muskelceller fra en normal menne-

skebiceps til en muskelsvind-mus, og
man malte herefter 3-7 procent dy-
strofin-positive fibre. Resultaten blev
fejret med entusiasme, og den ame-
rikanske muskelsvindorganisation
MDA proklamerede pd en work-
shop i New York i1 1989, at man nu
kunne begynde pi kliniske forseg
med myoblasttransfer. Det var over-
drevet og ude af proportioner.

Det eneste, man 1 virkeligheden
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Professor Victor Du-
bowitz: "I de sidste 10
dar har molekylzr-gene-
tikerne fortalt os, at
genterapi er lige rundt
om hjornet., Hvert dr
synes hjornet dog at
vaere lzngere borte,"
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havde vist, var, at sdfremt man kunne
finde en metode, hvorved man kun-
ne fi de unge celler ind 1 musklen,
og sdfremt man kunne finde en me-
tode til at beskytte cellerne imod af-
stedning samt forhindre dannelse af
infektion, ja s ville man mdske vaere
1 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 va-
ret kendt i mange ir og stadig er den
mest brugte form for celleterapi. Ra-
de blodlegemer fra en forligelig do-
nor bliver transfunderet til en pati-
ent, som har et nedsat antal af disse
celler. Da disse celler kommer fra et
andet individ, vil der altid vere an-
tistoffer, men man forsager at skabe
s4 stor forligelighed som muligt. Det
samme gzlder, ndr man transfunde-
rer celler ind 1 musklen; her er imid-
lertid ofte storre uforligelighed, hvor-
for cellerne skal tages fra en sd neert
beslegtet som muligt eller fra pa-
tienten selv.

Nir 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 afsto-
des. Problemet er at bringe cellerne
ind i musklerne ved hjelp af trans-
fusion. Transportmidlet kaldes en
vektor, og det er et stort problem at
finde vektorer, som pi en sikker ma-
de kan bringe de store mangder
celler eller genmateriale ind, hvor de
skal bruges.

P4 nuveerende tidspunkt udfores
der kun f3 nye forseg med celletrans-
fusion, men der synes dog at vare
nogen optimisme med hensyn til
stamceller, der har vist sig at kunne
endres til muskelceller. Det dbner
nye muligheder.

Genterapeutiske eksberimenter
Ved genterapi forstdr man tilforsel af
et rask gen eller dele af et gen til den

syge cellekerne ved hjalp af en 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
forspg med genterapi. Mange vek-
torer er afprovet, specielt forskellige
vira. Man kan 1 dag bringe genetisk
materiale ind i Duchenne-mus og fi
disse til at danne dystrofin i moderat
mengde. Metoden er brugbar, men
den skal udvikles betydeligt for at
vere tilstrekkeligt effektiv.

Selv om eksperimenterne hidtil
kun har veret udfert pd mus — og
tilstedeveerelsen af dystrofin har veeret
kortvarig — er der alligevel i USA
lavet forspg med begrn med Du-
chennes muskeldystrofi samt med
voksne patienter med Limb-Girdle
muskeldystrofi. Der var overskrifter
1 aviserne, hvor der stod “patienter
fir deres forste muskeldystrofi-gen-
terapi”’; desvaerre endte det i en tra-
gedie, idet en rask frivillig, der var
med i “genterapi”-forsgget, dode i
forbindelse med forsgget, som derpa
blev stoppet.

Professor Victor Dubowitz kon-
kluderede, at forskere og andre skal
vare meget xrlige med de fund, der
gores. Det er rigtigt, at man er kom-
met langt i udviklingen af metoder,
som man ville kunne bruge, hvis man
kunne styre virusvektorerne, og hvis
man kunne styre antistofdannelsen.
Men indtil da mi man fortsette med
at lave eksperimentelle forsgg 1 labo-
ratoriet og pd de Duchenne-mus el-
ler ~hunde, som man bruger nu.

Det er vigtigt, at man ikke siger
Duchennes muskeldystrofi, ndr det,
man i virkeligheden mener, er mdx-
mus. Duchennes muskeldystrofi er
en veldefineret klinisk sygdom hos
mennesker. Duchenne studerede ikke
mus! P4 samme made skal man und-
gd at sige “terapi”, nir man reelt taler
om et eksperiment. Og gentransfu-
sion og celletransfusion ind 1 mus-

kelceller er fortsat et cksperiment,
ikke en terapi. For terapi er det sam-
me som behandling, og ved behand-
ling bliver patienten rask.

Medicin mod muskelsvind

Den sidste del af workshoppen hand-
lede om farmakologisk terapi. Der
findes pa nuvacrende tidspunkt ingen
medicinsk behandling, der kurerer
sygdommen, men siden 1980 er der
behandlet med glukocorticoid (ste-
roid). Behandlingen synes at have god
effekt pa udviklingen af sygdommen,
men pi grund af de mange bivirk-
ninger, specielt 1 form af vegtogning,
bliver behandlingen ikke brugt i alle
lande i Europa.

I de seneste ir, efter man har
fundet ud af, hvor dystrofin indgdr i
cellemembranen, og hvilken betyd-
ning dystrofin har for cellens liv, har
man kunnet opstille en rackke teore-
tiske, biokemiske forlgb 1 cellen. Dis-
se biokemiske processer vil kunne
pavirkes af forskellige kendte og
ukendte stoffer, hvorved der teore-
tisk vil veere mulighed for at pavirke
udviklingsprocessen til det bedre.

Der foregir i gjeblikket en reekke
medicinske forsgg rundt omkring i
verden, og det er vigtigt, at resulta-
ter fra disse forspg bliver kendt, si de
ikke skal gores om. Og si vi kan
bruge dem, hvis de er positive.

Jes Rahbek er chefleege og leder af Insti-
tut for Muskelsvind. m
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Arhus ma dele aeren

LASERBREV

——— .T_

Vi har modtaget folgende kommentar til artiklen i sidste nummer af Muskelkraft om de forbed-
rede lon- og ansaitelsesvilkdr for handicaphjeelpere | Arhus Kommune pr. 1. januar 2002,

Beklager, men Arhus kan ikke frem-
std som den eneste foregangskom-
mune, nir det gelder vilkirene for
handicaphjzlpere. Gennem flere ar
har man 1 Vejle Kommune aflonnet
hjelperne i henhold til overenskom-
sten mellem Kommunernes Lands-
forening og Forbundet for Offent-
ligt Ansatte.

Uddrag af Vejle Kommunes Bru-
gervejledning for Serviceloven § 77:
"Unge uuddannede under 30 ir af-
lonnes med skalatrin 9 (hjemme-
hjzlperlon). Ovrige hjzlpere kan
efter en konkret vurdering aflennes
efter skalatrin 9-19, max. hjemme-
hjzlperlon. Det vil sige, at har man

en uddannelse som social- og sund-
hedshjzlper eller tilsvarende, aflon-
nes man efter skalatrin 9-19. Evt.
oppebiret anciennitet overfpres. Er
man uuddannet og fyldt 30 ar, kan
man efter en konkret vurdering lige-
ledes aflennes efter skalatrin 9-19.
Udgangspunktet her er, at man skal
vare ansat mindst et dr, og at det
forventes, at anszttelsen er af mere
varig karakter."

Desvarre har hjzlperne ikke pen-
sionsordning, men aflgnningen er
stadigvaek bedre end i Arhus, og det
er ikke uszdvanligt at have hjelpere
pé lentrin 19.

Vi kan sd hibe p4, at Vejle Kom-

mune skynder sig at xndre gel-
dende praksis vedrgrende pensions-
ordning. Sa kan Vejle stadig danne
precedens pa handicaphjzlperom-
radet, ikke alene lon-, men ogsd an-
settelsesmaessigt.

Arhus Kommune fortjener @ren
af indferelsen af hjzlperordninger
for ca. 25 ir siden, men vedrgrende
ovenstiende ma de dele xren med
Vejle Kommune.

Ingrid Petersen er formand for Bruger og
Hjelper Gruppen i Vejle Amt.

Ny rekord ved medlemsindsamling

Storre belob og flere bidragydere end sidste ar

102.355 kr. blev resultatet af jule-
indsamlingen blandt Muskelsvind-
fondens medlemmer, og det er 230
kr. mere, end der kom ind sidste ar.

I alt havde 270 medlemmer valgt
at folge landsformand Jes Erik Jes-
sens opfordring om at stette fore-
ningen med et bidrag. Formaélet med
den irlige opfordring til at give et
bidrag er dels at sikre, at foreningen
far mere end de 150 drlige 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 Erik Jessen pegede i sit jule-
brev pé tre konkrete omrider, som
medlemmerne kunne valge at mal-
rette deres bidrag til: Muskelsvind-
fondens engagement i det Euro-
pxiske Neuromuskulere Center
(ENMC), som blev stattet af 20 med
1 alt 3.740 kr.; Det Neuromuskulaere
Laboratorium ved Odense Univer-
sitetshospital blev stattet af 30 med
i alt 24.600 kr., og udgivelsen af en
hindbog om ALS blev stattet af 9

med 1 alt 7.600 kr. Langt de fleste
bidragydere, 211 i alt, 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 gnske.

I forbindelse med indsamlingen
var der en konkurrence. Vinder af
lodtreekningen blev Flemming Hol-
tendorf fra Kastrup, der nu kan se
frem til en miniferie pd Musholm
Bugt Feriecenter ved Korsgr. rd
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Mindeord

Christoffer Schioldan er ded. Chri-
stoffer blev 6 ar.

Christoffer var en god kammerat.
Christoffer modte os andre med et
lunt smil og en glad bemarkning.
Der var mange ting, Christoffer ikke
selv kunne, men han si mulighe-
derne frem for begreensningerne, han
var igangsatter og ide-mand. Pa sine
fire hjul var han altid 1 gang og med
pa den verste, gerne med en kam-
merat bagpa.

Ved Christoffers biszttelse 1 Saeby
kirke sagde preesten, at han ikke kun-
ne fortelle os, hvad meningen med
Christoffers ded er. Hvor Christof-

fer er nu, har han det godt. Vi andre
sidder tilbage med fortvivlelsen, sor-
gen og vreden. Prasten sagde: “INar
sorgen er stor, og vreden maske ogsa
melder sig, er det godt at tale med
andre om det, men husk ogsa at
snakke med Gud om det.”

Vi sender vores tanker og med-
felelse til Lone og Torben, der har
mistet deres Christoffer. Nar I foler
tomheden og meningslesheden, sen-
der vi vores karlighed og fellesskab
til jer.

Nir vi juleaften synger:

“Dejlig er den himmelbla

lyst det er at se derpa,

hvor de gyldne stjerner blinke,

hvor de smile, hvor de vinke

os fra jorden op til sig”

sender vi vores tanker til Maria,
der kigger op i sgernerne til sin
storebror.

Christoffers dad minder os om
vores egen skrebelighed. Vi vil savne
Christoffer og mindes de mange gla-
de stunder, vi har haft sammen, i fan-
geleg og ballonleg, 1 svemmehallen
og pa hestevognstur langs stranden.

Til trompettonerne af Kim Lar-
sens “‘Om lidt blir der stille, om lidt
er det forbi..” vil vi @re Christoffers
minde.

Puff, den glade drage

Puff, hvor kan man finde drager som dig.
Du ligger pa en klippeo
og venter kun pa mig.
Du ka' ti' at lege, du er min ven,
men kare Puff,
vi kommer aldrig til at lege igen.

Puff, da jeg var lille, red jeg pa dig.
Jeg sad pa halen, stor og bred,
du svemmede med mig.

Alle sznker flaget, hilser pa dig.
Vi fandt en skat med solv og guld
- og delte, du og jeg.

Puff, vi sad pa stranden, solen gik ned,
en havskildpadde gemmer sine
&g et hem'ligt sted.
Tropevindens susen, natten bli'r sort,
vi foler begge to,
vi sidder nar ved lykkens port.

Puff, pa vores rejse sa vi et slot,
hvor prinser og prinsesser boede.
Nej, hvor var det flot.

Kongen og hans dronning ga' mig en ring,
men ringen var en tryllering.

Nu er den ingenting.

Puff, du er alene. Alt er forbi,
for drager lever tusind ar.
Hvor er min fantasi?

Du ku' li' at lege, du var min ven,
men kare Puff,
jeg bli'r jo aldrig som et barn igen.

Original: The Magic Dragon af Peter Yarrow

og Lenny Lipton.
Dansk version af Shubidua.
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Graenser for hjelp og hjaelpere

Klaus og kollegaen Marianne har indvilget i at forteelle om deres arbejde som hjclpere i
relation til temaet “Kon & keerlighed”, og deres fwelles bruger og arbejdsgiver har givet gront
lys for deves medvirken. Af hensyn til privatliver er Klaus og Marianne opdigtede_fornavne,
og brugeren kalder vi for B.

K@N & KARLIGHED

Man skal vaere god til at sporge

Som handicaphjelper er Klaus parat mied praktisk bistand og psykisk stotie til sin brugers
sexcliv. Misforstdclser kunne veere undgdet, hvis emnet var blevet taget op ved hans anscetrelse

Klaus har én gang veeret tet pd sin
grense som hjelper. Han arbejdede
som afleser hos en handicappet
mand, som havde en handicappet
kereste. En aften, hvor manden
skulle have besog af kvinden, spurgte
han forinden Klaus, om denne ville
vacre behjlpelig med en enkelt de-
talje.

“Han ville have mig til at fore
penis ind 1 skeden. Reesten, bide det
der skete for og efter, kunnet parret
selv klare. Jeg sagde ja til at gore det,
sclv om jeg ikke kunne vide pa for-
hind, om jeg ville fa problemer med
det,” siger Klaus.

Efter at have hjulpet parret til
sengs, sad Klaus for sig selv 1 en anden
del af huset. Da det blev aktuelt, blev
han tlkalde over alarmen.

“De fortalte mig, hvad jeg skulle
gore, og jeg hjalp dem. For parret
var det noget rent praktisk, men de
havde ogsi provet det for med andre
hjelpere. Bagefter blev jeg kaldt ind
1gen for at lofte dem fra hinanden
og hjeelpe manden med at vaske sig.”

Klaus fortred ikke, hvad han hav-
de gjort, men han markede, hvor
teet han havde varet pd det punke,
hvor han mitte sige nej til at med-
virke.

“Det svarer til at torre en anden
person bagi. Det er ting, som man
ikke vil gare for andre, med mindre
de ikke kan gore det selv. Parret her
havde ikke noget alternativ. Hvis de
skulle dyrke sex, krevede det en
smule praktisk bistand fra mig, og
det var jeg villig til. Anderledes ville
det havde veret, hvis en mand, som
ikke kunne bruge sine arme, havde
bedt mig om hjelp tl at onanere.
Der ville jeg have sagt nej og hen-
vist ham ul at kontakte en prostitu-
cret. Forskellen pd de to situationer

er, at ved onani skal du udfore en
seksuel ake, og det overskrider min
grense.”

Et meningstyldt job

Klaus er 30 ar og arbejder 1 dag som
fast hjelper for en 20-drig mand
med muskelsvind.

Han har prevet lidt af hvert. Er
uddannet 1 butiksbranchen og har
arbejdet som selvstandig i nogle ar.,
Herefter treengte han til forandring
og tog natarbejde pd en institution
for fysisk handicappede. En blandet
oplevelse. Ofte var Klaus ene om at
legge beboerne 1 seng. Det gav lange
ventetider for beboerne til stor fru-
stration for Klaus. Derfor valgte han
1 sommeren 2001 at spge job som
privatansat hjelper for B.

“Det er et meningsfyldt job, nir
man som jeg kommer godt ud af det
med sin bruger. Der er megen fri-
hed. Jeg arbejder fuldtids med syv
dognvagter pr. maned og har ved
siden af et lille bijob, si det haenger
sammen pkonomisk,” forteller Klaus,
der bor 1 parcelhus med kone og to
mindre born.

Der var mange ansogere til job-
bet som handicaphjelper hos B.
Medvirkende til, at Klaus blev valgt,
var efter hans egen vurdering, at han
som tidligere selvsteendig kan hjxlpe
B med det papirarbejde, der folger
med, nar man beskaeftiger hjelpere.
Men den vigtigste grund var, at ke-
mien mellem de to passede.

“B’s foraldre var med til ansaet-
telsessamitalen. Vi talte om mange
ting 1 forbindelse med B’ dagligdag,
men det seksuelle blev overhovedet
ikke berort. Det undrede mig, men
Jeg taenkte, at en 20-4rig jo ikke nod-
vendigvis har haft sin seksuelle debut
endnu. Senere erfarede jeg gennem

de andre hjelpere, at B havde haft
beseg af prostituerede.”

Kvalitetsbevidst med keobesex
Da Klaus havde veeret ansat 1 et par
miéneder, begyndte B at snakke om,
at han snart ville kontakte en prosti-
tueret. Det skete, mens en af de andre
hjelpere havde vagt, men efter jul
kontaktede B pi ny en escort-kvin-
de, som kom ud til ham, mens Klaus
var pa arbejde.

“V1 havde talt om det forinden.
Vi kiggede pi billeder og beskrivel-
ser pa nettet, og jeg kobte Ekstra Bla-
det til ham. Det var tydeligt, at han
snakkede dbent med mig om det,
fordi han mearkede, at det ikke gjorde
mig noget. Han har ikke den samme
fortrolighed med alle sine hjelpere.
For cksempel har jeg anbefalet ham
at preve prostituerede, nir han om
kort tid skal pd en udlandsrejse. B af-
slog med begrundelsen: “Ikke med
de hjelpere, jeg skal have med!””

Selve besoget af kvinden voldte
ikke Klaus besver.

“Det eneste, jeg skulle gore, var at
leegge B 1 en anden seng, end han ple-
jer at bruge, og s ellers tage imod
kvinden. B ringede selv og lavede
aftalen. Jeg er imponeret over, hvor
godt han har lert at formulere sine
krav og behov over for de kvinder,
han keber sex hos. Han siger ikke pd
forhdnd, at han er handicappet. Jeg
tror, det skyldes, at de ikke skal tage
specielle hensyn til ham, ndr forst han
ligger i sengen,” mener Klaus. B har
en smule bevagelse 1 arme og un-
derliv.

Vaskekluden

Fra starten har Klaus oplevet, at B og
han kunne tale sammen om det
meste.

Af Carsten Tolboll
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“Jeg havde ikke veeret ansat ret len-
ge, for han bad mig om at sztte 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 pa ryggen og se
TV1000!” S3 ved man jo god, at hvis
han ligger og ser det program frem
til midnat, er det, fordi de sender
porno.”

“Det med, at han kan sige dbent,
at han har brug for en vaskeklud for-
udsatter, at man som hjzlper kan
forholde sig til den del af hans liv, og
at han merker, at man kan det. Jeg
tog det som et skulderklap og en let-
telse, at han bad mig om den tjene-
ste, for som hjzlper er det altid svart
at vide, hvilket ben man skal st3 p3,”
siger Klaus.

“Tag nu bare det med, hvor man
skal gare af sig selv. I starten var jeg
meget i tvivl med hensyn til, om jeg
skulle sette mig i samme stue som
ham, nir der ikke lige var noget at
lave. Det valgte jeg at gore, men efter
at have snakket med de andre hjal-
pere, fik jeg indtryk af, at B miske
ikke er si god til at sige, hvornir vi
ikke skal vaere der. Nogle gange fore-
trekker man nu engang at vere ale-
ne, uanset om det si medfarer, at vi
sidder i hvert sit rum og ser det sam-
me fjernsynsprogram.”

Det skal siges
Samme slags dilemma kan hjaclperen
komme 1 uden for hjemmets vagge.
“Nir jeg er med ham p3 familie-
besag, kan jeg ikke bare treekke mig
tilbage. Sidder jeg s bare og drikker
kaffe og spiser smikager, mens jeg
holder min mund? Man vil jo nedigt
opfattes som en torvetriller eller en
underlig snegl. Der var ogs en situa-
tion, hvor B og to af hans handicap-
pede venner madtes og havde hver
sin hjelper med. Jeg oplevede, at det

i hgj grad var de tre hjelpere, der
kerte samtalen, og det havde jeg det
ikke helt godt med. Men da jeg bag-
efter spurgte B, om vi havde varet
for dominerende, afviste han min be-
kymring. Tvertimod syntes de tre
unge fyre, at vi havde holdt stem-
ningen 1 gang,” forteller Klaus.

Usikkerheden forsvinder gen-
nem gget kommunikation, mener
Klaus.

“Det er vigtigt, at man fir sagt
tingene til hinanden. Som hjalper
skal man vaere god til at sperge. Vores
brugere er ikke fgdt til at vaere ar-
bejdsgivere; de er bare tvunget til
det. Jeg har selv veret chef, hvor jeg
kunne g op og ned ad dygtige med-
arbejdere 1 to maneder og spekulere
pd, hvordan jeg nu skulle f3 sagt, at
de ikke ryddede ordentligt op efter
sig. Jeg ved, at det har irriteret B, at
en af hans hjzlpere konseckvent
vendte hans tisseflaske forkert, nir B
sad 1 sin toiletstol. For at fi udryddet
den slags misforstielser ville jeg on-
ske, at der blev afsat lidt flere res-
sourcer til, at en brugers hjelpere kan
holde personalemader. Mange gange
er det jo kun en enkelt af hjelperne,
som f3r at vide, at noget er galt,” si-
ger Klaus.

Nar han bliver for fuld
At gi i byen med sin bruger er ogsd
en balancegang for hjelperen.

“Sidder vi pa et diskotek, vil han
jo gerne have, at hjzlperen til en vis
grad fester med og ikke bare sidder
og henger. Jeg ved, at nogle af de
andre hjzlpere direkte har sagt til B,
at de ikke bryder sig om at vare
med, hvis han har tenkt sig at drik-
ke sig pissefuld. Det ser ud til at vaere
kensbestemt, for det er de mandlige
hjxlpere, som ledsager B pa byture,”
siger Klaus.

Han har selv fglt ubehag, farste
gang han oplevede B i en mere end
laftet stemning,.

“Teg syntes, han blev traels og ube-

hagelig at here pi. Som nyansat mat-
te jeg selviglgelig overveje, at jeg ri-
sikerede at std uden job naste mor-
gen, hvis jeg brokkede mig, men jeg
valgte at gore det alligevel. Jeg sagde:
“Nu stopper legen. Nu skal du
hjem!” Pracis som jeg ville sige, hvis
en af mine venner gik for vidt. Nees-
te dag kunne B ikke huske noget.
Med hans accept tog jeg emnet op pd
et personalemgde. Nu er B og hjzl-
perne enige om, at nir vi oplever, at
han har fiet nok at drikke, stikker vi
ham et glas vand — uden at sperge!”

Far han kontakt til piger pd disko-
feker?

“Ikke rigtigt, og det frustrerer
ham. Han har taget mod til at kare

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 teenkes,
at pigerne valger at gi efter dansen,
fordi han ikke sporger.”

Tag emnet op

“Miske om et ir vil det vaere natur-
ligt for B at tage det naste skridt.
Han vil meget gerne have en keere-
ste og ikke kur for det seksuelle. Det
at vide, at nogen elsker én, og det at
blive far stir som drgmme for ham,
og ind i mellem gir det ham p4, at
han ikke tror, han fir det opfyldt. Jeg
prover at fi ham til at lade vere med
at opgive og miske forsgge sig pa

KON & KARLIGHED
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nettet. Jeg kender adskillige par, som
har truffet hinanden gennem kon-
taktannoncer.”

Hay du et godt vad til handicappede
med hensyn til hjcelpere og sex?

“Jeg vil kraftigt anbefale dem at
tage emnet op under anszttelsessam-
talen, siledes at ansegerne hver iser
kan formulere, hvad de vil gd med
til. Ellers risikerer brugeren at matte
begraense sig til at onanere, s¢ porno
eller have samleje med sin kareste
mandag eller torsdag, eller hvornir
de hjxlpere, han er fortrolig med pa
dette omride, nu tilfeldigvis er pa
arbejde.”

En slags intetkons-position

En hjelper md ikke fylde for meget, mener den erfarne Marianne

“Forleden morgen havde B ikke lyst
til at std op. Han ville hverken i bad
eller i skole; han ville ikke rigtigt
noget. S3 endte det med, at jeg hen-
tede min pude og dyne, skubbede
ham over til siden, og s& 13 vi og
snakkede.”

Hjxlperen Marianne, 36 ér, be-
retter om sit arbejde hos B, som ind-
skraenker sig til et degn hver anden
tirsdag

“Han forteller mig alt. Jeg har
hans fulde opmaerksomhed, fordi jeg
har kendt ham, siden han var syv 4r.
Og nu var der en masse, han skulle
have fortalt”

Marianne er ogsa hjelper pa fuld
tid hos en jevnaldrende muskel-
svindler. Hun har varet hjzlper for
dem som aflgser og pd sommerlejre,

indtil hun 1 starten af 1998 opgav sit
arbejde pd en fabrik og segte udfor-
dringen som fuldtidshjelper. Mari-
anne bor i en lille boligforeningslej-
lighed sammen med sin kareste.
“Det er nok et lidt meerkeligt for-
hold, jeg har til de to. Jeg har fulgt
deres udvikling fra smi drenge til
unge mand, og jeg ser dem ogsd
privat. B har pd en mide en lille-
bror-status for mig. Han kan godt
have det sidan, at han gerne vil pus-
ses og nusses og holde 1 hind, og der
er jo ikke andre end mig til at gore
det. Nu kgber jeg ikke den med, at
kvindelige hjelpere kun er til om-
sorg og mandlige til action, men der
er givetvis visse forskelle pa, hvad
brugerne betror og bruger en mand
og en kvinde til. Over for B oplever

jeg, at jeg indtager en slags intet-
kens-position, der kan g3 til det he-
le,” forteller Marianne.

Det foregar i hjelpersengen
Hun bliver ogsi brugt af B til at
ordne det praktiske vedrarende por-
nofilm, og hvad deraf folger. Deri-
mod har Marianne ikke vaeret med
til at tage imod prostituerede i B’s
hjem, men det er der en teknisk for-
klaring pd, mener hun.

“Det foregir i hjelpersengen, og
de mandlige hjzlpere kan lofte ham
op i den ved handkraft. Vi kvinder
er ngdt til at bruge mobilkranen, og
det, tror jeg, er drsagen til, at B be-
stiller prostituerede, nir han har
mandlige hjelpere. Men jeg fir san-
delig at vide af B, at de skal komme,
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og iser, hvordan det var, ndr det er
overstiet. Jeg har det helt fint med,
at han keber sig til sex, bare han ikke
forelsker sig 1 de prostituerede. Det
har der aldrig varet tegn pd, at han
har gjort,” siger Marianne.

Marianne har ofte ledsaget sine
brugere pd drukture i byen og til fes-
ter. Hun har en afklaret holdning til,
hvordan hjzlperen ber optraede, nar
brugeren er sammen med en flok
venner.

“I den situation skal jeg absolut
ikke forsgge at vare party-lovinde.
Jeg holder mig i baggrunden, og ven-
nerne pétager sig hellere end gerne
at lpfte glasset op til B’s mund. Si
kan jeg nejes med at vaere olkusk, og
den, der treder til, ndr han skal ud at
tisse. P4 samme mdde har jeg tilbragt
mange privatfester i kekkenet eller
sovende i bilen. De kalder pid mig,
hvis der er brug for mig,” siger hun.

Fordi du ikke vil blande dig i deres
private liv?

“Ja. Ingen handicappet ansetter
en hjelper for at fi sig en under-
holdningspapeggje. Min primzre op-
gave er at vare brugerens arme og
ben, og der er absolut intet pinligt 1,
at bruger og hjxlper sidder 1 hvert sit
hjorne af stuen og holder mund. Det
betyder ikke, at vi ikke ogsd kan sid-
de sammen og skraldgrine. Den svee-
re kunst er at finde ud af, hvornar
man som hjelper skal vare pid, og
hvornir man ikke skal. Det vearste,
en hjelper kan gore, er at fylde for
meget,” mener Marianne.

Som da man selv var 20
Fir B kontakt til piger, ndr han er i byen?
“Begge de to drenge kommer i hvert

fald altid i snak med piger. Jeg ved
ikke, hvordan det opstir. Miske fal-
der en pige over korestolens hjul og
opdager, at der sidder noget spen-
dende i den. Og det sker nasten hver
gang, at B ruller ud pi gulvet og
danser pa eget initiativ, nir han har
fact et par drinks. Jeg har aldrig kert
ham hjem en nat, uden at han har
fiet snakket med bade fyre og pi-
ger,” siger Marianne.

Begge er efter hendes vurdering
vokset pd det seneste med hensyn til
at vaere udfarende og tage initiativer.
Alligevel er det ikke resulteret i kee-
rester eller kerlighedsafferer, og det
er et problem.

“B snakker om kerester med
mig, og det er forskelligt alt efter,
hvilket humer han er i. Han kan
vere vildt optimistisk, og han kan
vaere det modsatte. Selvielgelig er
handicappet et stort problem, men
alligevel er det lidt, som da man selv
var 20: Si ville vi vere single og
have det sjovt, sd ville vi have keere-
ste, fordi det er hyggeligt at holde i
hind”

Kursus i at score

“B er i gvrigt blevet spurgt af en
pige fra den skole, han gir pa, om
han ville vaere kereste med hende.
Han sagde nej. Jeg tror, han syntes,
hun var sed, men han s hende ikke
som potentiel kereste. Helt fint, at
han ikke vil have en kereste for en-
hver pris!”

Giver du ham gode rad?

“Jeg gor, hvad jeg kan, nir jeg
kan marke, at han treenger til det.
“S3 mi du se at komme ud af ska-
bet, makker! Du meder ikke nogen
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ved at sidde her, eller ved bare at be-
vage dig rundt 1 samfundet og gd pd
veertshuse. Du m3 tiltale folk, kom-

me i kontakt.”

Jeg synes som sagt, at han er kom-
met godt efter det pd det seneste,
hvor han i drengedrene var tilbgje-
lig til at leve gennem en hjelpers
identitet. Han har ogsd taget ved
leere af en sommerlejr, hvor der var
en oplegsholder, som formulerede
10 punkter om, hvordan man sco-
rer. Altsd ikke noget med sutsko, jog-
gingbukser, men derimod: Tag et
bad, brug en deodorant eller par-
fume, de andre ikke bruger, kor en
kam igennem hiret og tjck, at buk-
serne sidder lige. Det er han blevet
opmarksom pi, men derfra og sa til
at snakke med piger, han ikke ken-
der, er der et spring.”

Nye krav til hjaelperne
Marianne vil gerne fortsette som
hjzlper for B mange ir endnu. Men
hun mener, at det er vigtigt, mus-
kelsvindlere 1 20-4rsalderen begyn-
der at stille nye krav til de nye hjzl-
pere, de ansztter.

“Nu ber jobsamtalerne have et
mere malrettet indhold. Det er ikke
nok, at hjelperne kan opfylde de ba-
sale fysiske og praktiske behov. De

skal have en klar fornemmelse af,
hvornir de skal vaere pi, og hvornar
de skal vaere 1 baggrunden.

Det er vigtigt, at B udvikler et
partnerskab med de hjzlpere, han
ansatter. Det job kan alle og enhver

ikke klare.” ®
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Inspirerende mgde om ALS-arbejde

Den internationale allianice af ALS-organisationer holdt sit 9. dismede i Californien

Kun en halv time ud af to dages pro-
gram var afsat til den ordinzre ge-
neralforsamling pd drsmedet i den
internationale alliance af ALS-orga-
nisationer. De formelle ting var ord-
net skriftligt for medet, si resten af’
tiden blev brugt pa opleg, prasen-
tationer og forslag til nye aktiviteter.
Det gjorde drsmodet til 'en speend-
ende og indholdsrig oplevelse og var
samtidig en god statte for nyetable-
rede ALS-organisationer.

62 personer fra 23 forskellige or-
ganisationer rundt om i verden del-
tog 1 drsmedet, der fandt sted 1 Oak-
land, Californien den 15. og 16.
november 2001, Jeg deltog som re-
praesentant for Muskelsvindfonden.
Ved meadets start bad formanden om
et minuts stilhed til minde om Hen-
ning Dahl, der dede 1 oktober 2001.
Henning Dahl var bestyrelsesmed-
lem 1 Muskelsvindfonden og ydede
en aktiv indsats 1 ALS-arbejdet, ogsa
pd internationalt plan.

Partnerskabsprogram

P4 drsmedet 1 2000 vedtog delta-
gerne et tre-drigt parnerskabspro-
gram for at styrke ALS-organisatio-
nerne og skabe storre synlighed om
sygdommen og det arbejde, der fore-
gr rundt om 1 verden. Idéen var at
samle medlemsorganisatonerne i fire
regioner, som skulle gore det lettere
at modes hen over dret og udveksle
organisationserfaringer, fundraising-
idéer, informationsmateriale og idéer
til medlemsaktiviteter. De fire regi-
oner er: Nordeuropa, Sydeuropa/
Afrika, Nord- og Sydamerika og
Asien/Australien.

Pa drsmedet i november fortalte
de fire regioner, hvad der var sket si-
den sidste arsmede. I den sydeuro-
pziske gruppe havde den italienske
organisation taget initiativ til en spor-
geskemaundersogelse blandt med-
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lemsorganisationerne for at samle
oplysninger om bl.a. sundhedssyste-
met, aktiviteter 1 organisationerne, og
hvordan de enkelte organisationer
udbreder kendskabet til sygdonumnen.

I Asien havde Taiwan organiseret
et symposium med deltagere fra Tai-
wan og Kina og havde desuden haft
besag af den japanske organisation.
[ Australien var der etableret et tet-
tere samarbejde med organisationen
1 New Zealand.

Canada havde sat flere projekter
1 gang for at skabe storre opmaerk-
somhed i befolkningen, skafte flere
frivillige og indsamle penge til ALS-
arbejdet.

Hverken amerikanerne eller den
nordeuropziske gruppe var kommet
1 gang, men havde flere idéer til kom-
mende aktiviteter. Muskelsvindfon-
den blev opfordret til at tage initiativ
til et skandinavisk arrangement og
til at statte en organisering i de nord-
ligste @steuropeeiske lande.

Falles vidensbibliotek

Et andet initiativ 1 alliancen, som
ogsd var sat pd dagsordenen pd irs-
medet, var etableringen af et elek-
tronisk vidensbibliotek med oplys-
ninger om ALS. Formilet med vi-
densbiblioteket er at samle al infor-
mation og viden om ALS et sted og
derefter give alle medlemsorganisa-
tioner adgang til frit at bruge infor-
mationerne.

Vidensdatabasen er endnu ikke
etableret, men skal opbygges af per-
soner fra den canadiske og skotske
organisation. Arbejdet stottes gko-
nomisk af medicinalfirmaet Aventis
Pharma. P4 drsmedet blev alle med-
lemslande opfordret til at sende in-
formationsmateriale til bibliotcket.

Som et konkret forslag til en ny
feelles aktivitet 1 ALS-organisatio-
nerne prasenterede formanden for

en nystartet amerikansk forening en
idé. Foreningen, der kalder sig “ALS
March of Faces”, har igangsat en
produktion af store bannere med fo-
tografier af personer med ALS, pi-
rerende eller andre, som har stottet
ALS-arbejdet. Idéen er, at bannerne
skal bruges 1 forbindelse med ind-
samlingsarrangementer til at gore op-
merksom pd, at ALS-arbejdet hand-
ler om mennesker.

Ifolge formanden, der selv har
ALS, er ideen blevet meget udbredt
1 lokalgrupper 1 USA, og flere delta-
gere pd drsmedet mente, at det var
en god mdde at skabe interesse for
sygdommen pi. Det er nok tvivl-
somt, om idéen vil vare egnet til
danske forhold.

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

Som afslutning pi drsmedet var
der som noget nyt arrangeret en
sporg-eksperterne-seance, hvor et
panel af eksperter holdt opleg og
siden svarede pd sporgsmal fra til-
horerne. Ekspertholdet bestod af
torskere og behandlere, og punktet
var ment som en mulighed for at ho-
re om de seneste nyheder inden for
forskning og behandling af ALS.
Samtidig var arrangementet en mu-
lighed for medlemmerne fra veerts-
organisationen til at medes med rs-
mgdedeltagerne.

Det blev et speendende punkt, og
tanken er da ogsd, at sperg-cksper-
terne skal vaere en fast del af pro-
grammet pa drsmoderne fremover.

Neeste drsmode holdes 1 efterdret
2002 1 Melbourne, Australien.

Jette Moller er ALS-konsulent i In-
stitut for Muskelsvind.

Omfattende forskning, men
gennembruddet mangler

Indtryk fra det 12, internationale ALS-symposiin

Pi verdensplan arbejdes der pd man-
ge fronter inden for den videnska-
belige del af ALS-forskningen, men
et gennembrud ser desveerre ikke ud
til at veere neert forestiende. Til gen-
geeld er vii Danmark godt med, ndr
det geelder symptombehandling og
det tvaerfaglige samarbejde.

Sidan kan man sammenfatte vo-
res indtryk af det 12. internationale
ALS-symposium i november sidste
r i Oakland / San Francisco. Sym-
posiet, som 1 2000 blev holdt i Arhus
med Muskelsvindfonden som vert,
var denne gang arrangeret af Forbes
Norris MDA / ALS Research Cen-
ter og ALS Research Foundation.
Symposiet samlede 450 fagfolk, hvor-
af de fleste kom fra USA. At del-
tagerantallet ikke var lige si hojt som
i Arhus, hvor knap 700 fagfolk fra
32 nationer deltog, skyldes nxppe
manglende interesse for sagen, men
var nok mere efterveer fra de store
flyveulykker i efteriret.

Symposiet var opdelt 1 en viden-
skabelig og en klinisk del. Emnerne
for den videnskabelige del var: Mo-
torneuronets udvikling og overle-
velse, mekanismer ved celledad,
handtering af stress i motorneuro-
net, samt nye tiltag om sygdommens
opstien og behandling af motor neu-
ron sygdommme.

[ den kliniske del var emnerne:
Respiratorisk stotte, ernaeringsnies-
sig behandling, patientens valg, diag-
nose, prognose og sygdommens ud-
vikling samt den psykologiske pa-
virkning af ALS.

Derudover var der nogle felles-
maeder med emnerne: Problemstil-
linger ved mekanisk ventilation, et
pilotprojekt om brug af det muskel-
opbyggende stof creatin, forbedring
af undersogelses- og behandlings-
metoder, sporgsmdl i forbindelse
med livets afslutning, brug og mis-

brug af databaser samt tiltag med
multidisciplinere team 1 behandlin-
gen af ALS, herunder noget om
standarder for behandlingen.

Bekreaftelser og ny viden

Nir man horer si mange opleg, er
der noget, man hefter sig mere ved
end andet, fordi det er ny viden, eller
fordi det bekrafter formodninger,
man selv havde.

Til den sidste gruppe horer et
oplaeg af PN Leigh, King’s College,
London, om brugen af creatin. Un-
dersogelsen viste, at funktionsniveau-
et hos de, der tog creatin, var lidt hgj-
ere specielt 1 begyndelsen. Efter ca.
fire mineder udlignes forskellene, og
efter ni mineders forleb var kontrol-
gruppens funktionsniveau bedst. Det
svarer til de tilbagemeldinger, vi tid-
ligere har fiet fra enkeltpersoner, som
har prevet produktet herhjemme.

Nye og positive oplysninger kom
frem i et opleg at JB Traynor, Beau-
mont Hospital, Dublin, Ireland om
behandling med riluzole/rilutek.
Det irske ALS-register havde lavet
en fremadrettet undersegelse om ef-
fekten af riluzole/rilutek pa ALS-
prognosen pd grundlag af hele lan-
dets befolkning. Undersogelsen kon-
kluderede, at specielt de patienter,
der blev behandlet 1 et tidligt stadie
af sygdommen, havde en leengere ov-
erlevelse end forventet.

EA Oppenheimer, som er lun-
gemediciner ved University of Ca-
lifornia, kom med et opleg om pa-
tientens valg, set 1 forhold il til- og
fravalg af respirator. Han sagde bl.a.,
at patientens og familiens evne til at
reagere relevant pd den information,
de fir, og deres erfaring med en
fremadskridende sygdom afhenger
af, hvor godt behandlerne lyteer, dis-
kuterer og formdr at opmuntre.
“Vi skal respektere en persons behov,

vaerdier og mil. En omhyggelig psy-
kosocial vurdering afslorer vigtige
kendetegn for patienten og familie-
medlemmer, der omfatter deres ver-
dier, prioriteringer og ressourcer,”
sagde han.

Han konkluderede, at behand-
lernes mal ma vere at sikre, 1) — at
enhver ALS-patient fir tid til at tage
et kvalificeret valg om muligheder
for respirationsbehandling, og at fa-
milien er inkluderet i1 beslutningen

og planlaegningsprocessen. 2) — at til-

vejebringe stotte til de medicinske
og sociale ressourcer, som ALS-pati-
enter behaver for at kunne fortsaette
et meningsfuldt socialt aktivt liv.
Set ud fra dansk praksis bekraf-
tede det vores intention om at give
patienten og de pirerende et hgjt
informationsniveau, og det pipegede
igen behandlernes rolle 1 forhold til
patienternes til- eller fravalg.

Birgit J. Hovimand er ALS-konsulent i
Institut for Muskelsvind og deltog 1 det
internationale ALS-symposium sammen
med kollegerne Jette Moller og Lise Hol-
fer.
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El-scooter szlges

En el-korestol/scooter af market

“Jubilette” selges. Scooteren er i fin

stand og kerer godt. Prisidé: 5.000 kr.
Kontakt: GeorgVilhelmsen, Kur-

landsgade 29 st., 2300 Kgbenhavn S,

tlf. 32 55 98 89.

IT-kursus for handicappede
Handicappede og deres pirgrende er
milgruppen for en rakke to-timers
Internetkurser, som Handi-Info 1
Arhus tilbyder. Formalet med kur-
serne er at give deltagerne den ned-
vendige hjlp til selv at kunne sgge
oplysninger om sygdomme, littera-
tur, medicin, hjelpemuligheder, bru-
gerorganisationer m.m.

Kurserne foregir tirsdag og tors-
dag kl. 17 — 19 pd smi hold med
max. fire personer. Undervisningen
er gratis.

Yderligere oplysninger om
Handi-Info og tilmelding kan ske pa
tlf. 86 11 23 77 eller via hjemme-
side-adressen: www.handi.aaa.dk.

Webside om siddestillinger

En ny nordisk hjemmeside om sid-
destillinger “gik i luften” den 1.
januar 2002. Hjemmesiden er blevet
til i et samarbejde mellem Sverige,
Norge, Finland, Island og Danmark,

13

og idéen bag er at skabe et interak-
tivt forum for bide professionelle,
kgrestolsbrugere og pargrende.

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

Hjemmesiden er skrevet pd alle
de nordiske sprog samt engelsk. Den
danske partner i projektet er Hjzl-
pemiddelinstituttet.

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

Video om rygskaevhed
Muskelsvindfondens udviklingscen-
ter har produceret en ny informati-
onsvideo, der forteller om udvikling-
en og behandlingen af rygskavhed,
ogsa kaldet skoliose. Rygskavhed er
en alvorlig falgevirkning, der hyp-
pigt opstdr hos born og unge med
muskelsvind, der sidder i karestol.
Da en skav ryg kan fi alvorlige kon-
sckvenser for det fysiske og psykiske
velvaere, er det vigtigt tidligt at vaere
opmerksom pi barnets/den unges
ryg og forsege at forebygge en yder-
ligere forvaerring.

I videoen fglger man udviklin-
gen hos Lasse, der har Duchennes
Muskeldystrofi, og ser, hvad man kan
gore for at forebygge, og hvordan
man kan behandle en skav ryg med
korset og rygoperation.

Milgruppen for videoen er pri-
mert familier og born/unge med
muskelsvind, men ogsd de fagfolk,
der i det daglige omgis barnet/den
unge.

Videoen kan lines ved henven-
delse til Institut for Muskelsvind, tf.
89 48 22 22. Der opkraves et ud-
l&nsgebyr pd 50 kr.
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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 sjelden, og diag-
nosen ikke si kendt, er mange mdske
ikke klar over, hvilken patientfor-

NOTABENE g

ening sygdommen hgrer under. Der-
for opfordrer Ulla Isbye alle med
diagnosen til at kontakte hende for
at vaere med 1 den nye gruppe.

Henvendelse til Ulla Isbye pi
tlf. 47 36 19 12 eller pi email:
isbye@mail.dk.

Status pd tombola

Knud Jensen fra tombola-afdelingen
1 Muskelsvindfonden har gjort sta-
tus for aktiviteterne i 2001. 1 sin sta-
tushilsen fra drsskiftet skriver han
bla.:

“Vi har i 4r solgt for ca. 1.700.000
kr. Denne omsa®tning er lig med, at
vi har ekspederet omkring 800.000
smi gronne tombolalodder, hvilket
igen er lig med, at vi har haft om-
kring 135.000 kunder. Til disse har
vi udleveret ca. 35.000 gevinster. S&
hvis I ser gule spiriller, Stella, Sasha,
Svip eller Plum fra filmen “Hjelp,
jeg er en fisk”, er det meget tenke-
ligt, at de kommer fra os.

Vi herer ogsi til blandt de store
distributgrer af biler, da vi har udle-
veret adskillige hundrede som pra-
mier — hovedparten dog kun 12 cm.
lange. Og uden tvivl vil mange fi de
lange vinteraftener til at gd med spil,
de har vundet hos os — eller glede
sig over lyset fra en af de utallige fyr-
fadslysestager, vi ogsa har haft.

Det er selvfolgelig ikke uden om-
kostninger, at dette har kunnet lade
sig gare. De to biler, vi har, har til-
sammen tilbagelagt ca. 60.000 km,
hvilket betyder, at vi har tilbragt ca.
1.000 timer 1 bilerne...”

Storstedelen af omsaztningen ved
tombola kommer fra de faste boder
i Djurs, Varde og Firup sommer-
lande samt fra salget pd Gron Kon-
cert og til Ah Abe koncerterne.

I slutningen af sin statushilsen
opfordrer Knud Jensen alle, der vil
give en hind med og szlge tom-
bolalodder for Muskelsvindfonden
ved den lokale byfest, torvemarked
el. lign. om at kontakte ham for
nermere aftale. Knud Jensen kan
traeffes pa tlf. 98 55 71 86.
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FORENINGSINFORMATION
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Aktivitetskalenderen

13. februar  Ernaering og nyt fra symposiet - Tarup Gl. Praestegard, Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer til mede om ernzering og nyheder fra det internationale
ALS-symposium i november.

15.-17. februar ~ Sagsbehandling - Strandsborg, Mols
Pigegruppen (4-6 drige) arrangerer weekendkursus om sagsbehandling.

16. februar ~ Temadag - MarselisborgCentret
Voksengruppen i Jylland/Fyn arrangerer temadag om netvarksgrupper.

23. februar  Bestyrelsesmede - Muskelsvindfonden

1.-3. marts  Introduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer introduktionskursus for nye voksne brugere af instituttet.

1. marts  Gruppemgde - Vammen Camping
Foraeldregruppen Nordjylland 2 arrangerer made.

2. marts  Temadag - MarselisborgCentret
ALS-gruppen Midtjylland inviterer brugere og pdrerende til temadag om sociallovgiviingen.

5. marts  Temadag - MarselisborgCentret
IfM* inviterer unge gdende (12-25 dr) med muskelsvind samt deres foraldre til temadag.

12. marts  Medarbejderrad - MarselishorgCentret
Muskelsvindfondens medarbejdere holder made.

13. marts ~ Workshop - Bispebjerg Hospital (datoen er usikker)
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer mode for brugere og pdrerende pd Sjeelland om emnerne:

talesyntese og problemer i hverdagen.

14. marts  Kommunikationshjelpemidler - Center for Kommunikation, Herning
ALS-gruppen Vestjylland besoger centret og horer om kommunikationshjelpemidler.

15.-17. marts  Hjelperordning - Musholm Bugt Feriecenter
Pigegruppen (10-12 dr) arrangerer weekendkursus for familierne om hjelperordning.

15.-17. marts  Efterskoler — Thurgbund Spejdercenter, Svendborg
Familiegruppen “Drenge i graenselandet” arrangerer weekendkursus om emnet efterskoler.

19. marts ~ Om ALS-sygdommen - Lokalcenter Kvaglund, Eshjerg
ALS-gruppen Sydjylland arrangerer made med overleege Michael Binzer, Esbjerg Centralsygehus.

20. marts  Bestyrelsesmgde — Musholm Bugt Feriecenter
Musholmfondens bestyrelse holder made.

22. marts  Bestyrelsesmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens bestyrelse holder made.

* IfM - Institut for Muskelsvind

Muskellraft 172002 46




