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Bureaukraterne
skal hlande sig

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

hjzlperordning er den, vi har i

Danmark. I efterhdnden 15-20 r
har vores hj&lperordning givet mange
mennesker med et handicap mulighed
for at leve et selvsteendigt liv pd egne
betingelser og med oplevelser, vi ellers
ikke ville have haft.

Overalt kigger man misundeligt pd
os, og nir vi meder folk fra andre
lande, ma vi igen og igen fortelle, hvad
ordningen gir ud pa, og hvordan vi har
fiet den.

Vi burde med andre ord vare stolte.

Men detfor er det pifaldende, at
netop denne ordning igen og igen ud-
szttes for angreb, som gor det ngdven-
digt at precisere, hvad hjzlperordnin-
gen egentlig gir ud pa:

Nér man har et alvorligt handicap,
har man ret til at fi en sum penge
hver médned, s& man kan aflenne de
hjelpere, der er helt nadvendige for, at
man kan fungere. Man m4 selv ansztte
og afskedige hjelperne, og man ma selv
tilrettelegge sin hverdag, naturligvis i
samarbejde med hjelperne. Man opnir
pa den méde en fleksibilitet, der er helt
nedvendig for, at man kan leve et liv
pa egne betingelser.

Fordelen ved hjelperordningen er, at
den ikke bygger pa firkantede regler og
snzrende bind, men derimod p4 gen-
sidig respekt mellem bruger og hjzlper.
F.eks. kan man aftale, at hjzlperen
arbejder 24 timer i rek 7-8 gange om
méneden og har fri resten af tiden. Det
er begge parter godt tilfredse med, og
sd burde ingen blande sig i dét.

I ngen vil bestride, at Verdens bedste

Fleksibiliteten er en fordel for alle

Men nej, sé enkelt er det ikke. Der er
kommuner, der foler sig berettiget til
at kreeve, at man som hjzlper hejst ma
arbejde 37 timer pr. uge uden hensyn

til, om man selv ensker noget andet,
og uden hensyn til, at fleksibiliteten er
en fordel for begge parter. Naturligvis
er der mennesker, som synes, at 37
timer om ugen og 7% time om dagen
er bedst; men de behaver jo strengt
taget ikke soge job hos lige pracis en
person med en hjzlperordning, hvor
det er mest hensigtsmeassigt at tilrette-
legge arbejdstiden pé en anden mide.
For mig at se mé det vere en fordel for
alle, at der er en variation p3 arbejds-
markedet, for sd kan man vezlge at
eftersporge de jobs, der passer bedst il
ens eghe onsker. - . "

For tiden diskuteres dette spargsmal

‘Sbenbart igen mellem Arbejdsmini-

steriet og Socialministeriet, idet en
kommune piny har taget sagen op. Til
fordel for ingen — dl gene for flere!

Det ville vere en skeebnens ironi, om
den hjelperordning, man misunder os
i alle andre lande, skulle forringes af
overdrevent bureaukrati og offenthge
tilbgjeligheder til at blande sig i
detaljer, der alene er af betydnlng for
de involverede selv.

Men ikke desto mindre gentager
denne ovelse sig'med faste mellemrum:
Kommunerne siger ellers, at de har alt
for meget at lave. Hvad s3 med at

blande sig i lidt mindre? Er det offent- -

lige til for borgerne, eller er det offent-
lige et mél i sig selv med helt selvsten-
dige interesser?

Lovfestelse er et fremskridt

I den nye servicelov, der er teenkt som
afleser for den hidtidige bistandslov,
foreslar socialministeren, at hjzlper-
ordningen klart lovfestes. Det er jeg
meget glad for. Ved samme lejlighed
foreslar socialministeren, at principper
om brugerindflydelse fastslis ved lov.
Det er jeg ogsa glad for. Men spergs-

leder

malet er, om det offentlige helt forstr,
at brugerindflydelse ikke kun skal
gaelde, nir brugerne er enige med det
offentlige, men ogsi — ja, endda iser —
ndr brugerne ikke er enige med det
offentlige!

Der findes en vejledning om hjelper-
ordninger, der efterhinden har en halv
snes 4r pd bagen. Denne vejledning
skal formentlig revideres, nir den ny
servicelov er vedtaget, ligesom et stort
antal andre vejledninger, bekendtgerel-
ser og cirkulerer skal revideres. Det vil
sige, at alle reglerne om hjzlperord-
ninger ved den lejlighed skal gis efter i
semmene.

Politikerne — og i serdeleshed social-
ministeren — har hermed en enestiende
lejlighed til nu at pracisere, at hjelper-
ordningerne er noget vi har, fordi der
er en opgave at lose, og at hjelperord-
ningerne er noget ganske unikt, men
at de kan kvzles af snzrende bind. Nir
hjelpervejledningen skal revideres, ber
dette-praciseres, si vi fremover slipper
for de sm3 irriterende nalestik, som vi
har veret udsat for med jevne mellem-
rum.

Jeg forventer, at ikke mindst en ny
vejledning om hjelperordninger laves
sammen med os, der har skoen pi og
ved, hvor den trykker, og at der ikke
indferes regler, som kun kan skade det
egentlige formédl med hjelperordnin-
gerne.
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Dansk initiativ i
- EU’s handicappolitik

Forslag lba" vej om at tage serlige hensyn til handicappedes
problemer i EU politikker

AF JORGEN JEPPESEN

en danske regering vil efter alt at

demme stille forslag om, at EU i

hejere grad end hiddl forpligter
sig til at arbejde for lige muligheder for
handicappede.

Det siger ambassader Niels Ersbell,
der er Danmarks chefforhandler ved
EUs regeringskonference, i et interview
med Muskelkraft. “En bestemmelse,
der gor det muligt at tage handicap-
problemerne ind i de hensyn, som
driver de forskellige politikomrider,”
siger han. )

Ersbell slar samtidig fast, at Danmark
ikke er tilhenger af, at der indfajes
regler om diskriminationsforbud ved-

rerende handicap i EU-traktaten. Det .

blev sidste 4r foresliet i det irske for-
mandskabs udkast til en ny traktat, som
indeholdt en bestemmelse om, at EU-
landene med enstemmighed kan for-
byde forskelsbehandling p4 grund af
bl.a. handicap. )

Holland, som nu har formandskabet,
har foresldet at indskrenke bestem-
melsen til kun at omfatte forbud mod

forskelsbehandling p8 grund af ken, .

race, etnisk oprindelse og religion.
Danmark stotter det hollandske forslag.
Udenrigsministeriet inviterede i

- marts Muskelsvindfonden til et made

for at diskutere sporgsmilene om
diskriminationsforbud og lige mulig-
heder for handicappede. I forlengelse
af medet interviewede Muskelkraft
Niels Ersbell, som ogs tilslutter sig
Det Centrale Handicaprids forslag om
et EU-Handicaprid, og han opfordrer
handicaporganisationerne 4l “at udeve
et pres pd de politiske beslutnings-
tagere”.

Vi skal se pa de enkelte politikker
“Hvilken boldning har den danske rege-
ring til sporgsmdlet om et diskvimina-
tionsforbud vedrorende bandicap?”

Y L6/€ LVDTIRISOW "\1
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Niels Ersbell: “Vi har veret skeptiske
overfor, om det er den rigtige frem-
gangsmide at inds@tte en ny bestem-
melse i traktaten, der giver EU en
kompetence til at vedtage et forbud

det problem, at de ikke bar skonomi til det?”

Niels Ersbell: “De muligheder, EU
har, er knyttet til de politikker, man i
forvejen har, nir EU medvirker tl
udvikling i regioner med sarlige pro-

i
e
i
s

Niels Ersbell, Danmarks chefforhandler i EU’s regeringskonference, vi arejde for
“en bestemmelse, der gor det muligt at tage handicapproblemerne ind i de hensyn,

som driver de forskellige politikomrider”.

mod diskrimination pi en lang razkke
omréder, herunder handicap.

Vi er skeptiske dels ud fra den be-
tragtning, at vi ikke tror, det er den
rigtige vej at gi, og ogsd fordi vi ikke
kan se, at EU kan bidrage med noget
serligt interessant til hindhevelse af et
forbud i medlemslandene mod diskri-
mination.

Vi synes, problemerne er nogle andre.

Den hollandske reaktion pé diskus-
sionen har varet, at det méske vil vere
mere interessant at se pd de enkelte
politikker i samarbejdet. Se, hvordan
man dér kan tage hensyn til handicap-
pedes problemer. Det synes jeg er en
interessant dbning, som der kunne
vaere god grund il at folge op.

Der er andre eksempler i traktat-
droftelserne, hvor man forseger at lave
sddanne bestemmelser om tvaergiende
hensyn gennem de forskellige politik-
ker, miljo for eksempel.”

“Men bvordan er mulighederne for at
stotte de-vegeringes, der for si vidt gerne
vil gore meve for de handicappede, men bar

blemer. Der kan man tage handicap-
problemer med ind i overvejelserne.

De forholdsvis f3 steder, hvor man
har bygget. boliger, er det jo helt
naturligt, at man ogsa tager hensyn dl
handicappedes problemer. De steder,
hvor man medvirker til den offentlige
infrastrukturs indretning, er der utvivl-
somt masser af punkter, hvor man
kunne sige: Der skal ogsd tages hensyn
til handicappede. Landbrugspolitikken
indeholder en masse strukturforan-
staltninger, det samme gzlder en rakke
andre politikker.

Det er ting, man alligevel gor. Det
bliver i og for sig ikke dyrere, tror jeg,
at tage ind i planlegningen, at en del
af borgerne nu engang er handicap-
pede.

Og da EU leverer en betragtelig del af
pengene, kan man ogs4 stille nogle krav,
hvis der er et udgangspunkt for det.”

Genklang i regeringen
“Hvordan kan De forestille Dem at falge
den hollandske ibning op?”

Niels Ersboll: “Diskussionen her er
nok til, at vi kan begynde at overveje,
hvordan vi kan formulere et forslag til
en bestemmelse, der gor det muligt at
tage handicapproblemerne ind i de
hensyn, som driver de forskellige
politikomrider.

S ma regeringen godkende det, som
den skal godkende alle de danske
positioner. Og jeg kan ikke forestille
mig, at der ikke skulle vere genklang i
regeringen for et fornuftigt forslag om,
hvordan man hellere skal beskzftige sig
med handicappedes problemer end ved
at skrive det ind i en generel anti-
diskriminations-regel”

“Er der tid til at lave et forslag?”

Niels Ersball: “Ja, det er der. Men
det skal alts3 ogsé ske nu, hvis det skal
gores, fordi vi er ved at skrive teksterne.
Men da vi ikke er ferdige med netop
denne her diskussion, si er der alts3 frit
spil for alternative forslag.”

“Hvordan kan bandicaporganisationerne
bidrage?”

Niels Ersbell: “Pd den szdvanlige
mide. Det vil sige ved at udove et pres
pa de politiske beslutningstagere. Jeg
synes, at organisationerne ber med-
virke dl, at der skabes en forstielse om
de reelle problemer og de ensker, som
man har fra de handicappedes egen
side”

Naturligt at danne et EU-Handicaprad
“Det Centrale Handicaprdd bar foresliet,
at der bliver nedsat et EU-Handicaprid
mied en formand med gennemslagskraft,
med videre. Er det et forslag, som regerm-
gen bar en boldning til2” :

Niels Ersball: “Det tar jeg ikke sige.
Det tror jeg i og for sig ikke, at den har
endnu.

Derimod er der ingen tv1v1 om, at
der generelti EU i gjeblikket er en god
baggrund for et sidant initiativ. Og jeg
har meget svert ved at se, hvordan den
danske regering kunne vare imod det.”

“Vil De selv arbejde for det forslag?”

Niels Ersbell: “Jeg personligt?”

[ ﬂ.?”

Niels Ersbell: “Ja, det vil jeg gerne.
Men i den sammenhzng er min stemme
ikke ret meget anderledes end en
hvilken som helst anden borgers. Men
jeg synes, det er klart, at den bedste vej
til en forbedring af situationen - og
miske szrligt i lande der ikke har gjort

s& meget, som Danmark har gjort — er
en international debat om problemerne
og en sammenligning mellem, hvad der

- sker i de forskellige lande. En afsmit-

ning af gode ideer.
Hvis man danner et EU-Handicap-
rid, er det jo i den bedste tradition. P3

" jeg ved ikke hvor mange vesentlige
: interesseomrider af den ene og den

anden art, har man forsegt at skabe en
europzisk parallel til, hvad der matte
findes af organisation pa nationalt plan.
S4 det vil veere helt naturligt.”

Det er ikke pynt

“Huvilken vegt har sporgsmilet om bandi-
cappedes ligestilling i regeringsforbandlin-
gerne. Er det pynt-afdelingen, eller bvor-
dan?”

Niels Ersbell: “Jeg kan ikke lide be-
tegnelsen pynt omkring en lang reekke
eksempler p3, at landene stort set alle
er enige om at forbedre kvahteten af
samarbejdet.

Det er verd at laegge marke til, at
det stort set er over hele linien, at man

pid den ene eller den andeén made~

ensker at tilfore EU en kvalitet, som
den ikke har haft for. Der er en bredere
interesse for, at samarbejdet ikke bare
tilstreber nogle storpolitiske malszt-

ninger som fred og stabilitet, men at -

det skal gennemferes pd en mide, som
gor, at menneskene i Europa kan vare
med.”

$4 kan man altld diskutere om handi-
cappédes problemer i forhold til kvin-
ders hgestlllmgsproblemer og andre
emner er vigtigere end andre. De ind-
gir alle i en samlet udv1khng, som det

" gzlder om at holde fast i”

« “Danmark bar jo fremlagt forslag om
beskeftigelse og milja, konkrete forslag. Det
har man ikke gjort her, selv om det er et
omyide, som Danmark bar et bajt niveau

D, og et ommde, som vi ‘ gerne. vil bruge‘

offensivt.”
Niels Ersbell: “Ja, det er I‘lgtlgt .
“Si kunne man spavge, bvorfor vi ikke

. bar fremlagt forslag?”

Niels Ersboll: “Ja, det kan man sperge
om, men det skal man ikke sporge mig
om. Det md man sperge de pohtlske
partier om.

Men det er ikke for sent” "

Kan fa stor
hetydning

Forslag bor bygge pi
FN’s standardregler for bandicappede

AF JORGEN LENGER

endnu ikke niet en afgorelse pa

sporgsmalet om en antidiskri-
minationsbestemmelse — og om den
eventuelt skal omfatte folk med et
handicap.

Senest har EUs hollandske for-
mandskab foresliet en konstruktion,
der ikke bygger pi et egentligt for-
bud mod diskrimination, men pé en
positiv formulering af, at handicap-
politik skal indgd i EUs politik pa
enkeltomrider, f.eks. socjal- og ar-
bejdsmarkedspolitikken, uddannelse,
folkesundhed samt erhvervsuddan-
nelse og ungdom. Ideen svarer til
det, vi i Danmark allerede kender
som princippet om sektoransvarlig-
hed.

Der gar fogmenthg ikke noget tabt
for en eneste 1 EU, selv om man
dropper et diskriminationsforbud.
F.eks. har der i sma 30 &r veret et
sddant forbud i dansk lovgivning,

EUS regeringskonference har

" udén at forholdene er bedret vasent-
ligt for de grupper, der har veret om-
fattet af det (isr religiose, etniske og

nationale mindretal).
Der er behov for forbedringer af
forholdene for folk med et handicap i

. store dele af Europa, ogsi i EU.

Positivt formulerede krav. om for-

bedringer fra EU kan derfor fi stor:

betydning for mange'mennesker.
Som udgangspunkt syries jeg der-
for, det hollandske formandskabs
tanke er rigtig. Men forslagets succes
athenger af for det forste; om der
stilles okonomi til ridighed -for

forbedringerne, og for det andet,
hvordan forbedringerne formuleres.

FN’s standardregler

Det er afgorende, at der stilles eko-
nomi til ridighed, for det skyldes

sjzldent ond vilje fra regeringerne; at -
forholdene ikke er gode nok. Men i’
mange lande er der ikke si meget at

gore godt med. :
Det er ogsi afgerende, at krav om

forbedringer formuleres pracist. For

mig at se kan det ikke gores bedre,

end det allerede er gjort af De.

Forenede Nationer i de Standard-
regler for handicappede, som blev
vedtaget for flere 4r siden. Disse
regler ér detaljerede og dekkende,
men er i dag kun moralsk og politisk

. forpligtende for medlemslandene.

Det vil nok vere lettere at f3 til-

slutning til et regelset, der allerede’

er udarbejdet og accepteret af alle
EU-landenes regeringer, end at ud-
arbejde et helt nyt regelset. Desuden

" er det szdvanligt i EU, at der knyttes

bevillinger til gennemferelse af den -

politik, der vedtages, i dette tilfelde
pa handicapomréidet. Dette gaalder

allerede nu, nir EU f.eks. sdller krav

pa mll)eomradet

Muskelsvindfonden har derfor fore-

sliet den danske regering at gd ind pd

- tankegangen i forslaget fra EUs
" hollandske formandskab og at sege at
udmente ideen p4 den mide, at FNs .

standardregler for handicappede fir
én mere forpligtende status i hvert
fald inden for EU. "

o
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Et vitalt emne

AF DIREKTAR JORGEN GRAM,
RADET FOR STBRRE FARDSELSSIKKERHED

Det er fint, at Muskelkraft nu setter
fokus pid handicappedes sikkerhed i
trafikken.

Spergsmilet om kerestolsbrugeres
fastspending i biler har fra tid til anden
i de senere ar varet debatteret i dags-
pressen og relevante fagblade, ofte kryd-
ret med enkeltpersoners ubehagelige
oplevelser ved trafikuheld. Men ingen
central handicappolitisk organisation
har mig bekendt deltaget i debatten.
Dette vitale emne har tilsyneladende
endnu ikke fundet vej dl Det Centrale
Handicaprad eller De Samvirkende
Invalideorganisationers ledelse.

I regeringens nye trafikhandlingsplan
efterlyses nye akterer i ferdselssikker-
hedsarbejdet. Her tnkes ogsa pa pri-

vate virksomheder og foreninger, som
kan veere naturlige samarbejdspartnere,
for eksempel Muskelsvindfonden.

Mange gode tiltag er startet med
debat i befolkningen, uden at der har
varet lovgivning p omridet. Et godt
eksempel er Ridet for Storre Ferd-
selssikkerheds kampagner om frivillig
brug af sikkerhedsseler; efter disse
kampagner blev bilister via lovgivning
tvunget til at bruge seler.

+Pi samme mide kunne man tage fat
i problemet med fastspznding af kare-
stolsbrugere i motorkeretgjer.

Det ma vare relevant handicappolitik,
at kerestolsbrugere ikke begrenses i
mulighed for sikker transport. Konse-
kvensen ved tilfeldige ulykker kan blive
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nervasitet for at feerdes i trafikken med
efterfolgende isolation som en uheldig
folge.

Dansk

16 unge danskere og irere med mus-
kelsvind fir en helt speciel sommerferie
i ar. I juni/juli tilbringer de 10 dage
sammen i Danmark, i august 10 dage i
Irland.

Muskelsvindfonden og den irske sos-
terorganisation Muscular Dystrophy
Ireland har med en bevilling fra EU-
programmet Ungdom for Europa
kunnet tilrettelegge et udvekslings-
program, som giver deltagerne en ene-

stdende mulighed for at lzre hinanden
og hinandens lande at kende. Det over-
ordnede tema er “independent living”
(et vathzngigt liv),-og ind mellem de
mange diskussioner og aktiviteter her-
om vil deltagerne foretage ekskursio-
ner til nationale severdigheder. Op-
holdet i Danmark finder sted pi
Sehgjlandets Ferie- og Aktivitetscen-
ter, afbrudt af en weekend hvor irerne
bor hjemme hos deres danske verter.

-irsk udveksling

Tilbuddet er mélrettet medlemmer
i alderen 15-25 3r med diagnosen
Duchennes muskeldystrofi, som alle
har fiet dlsendt materiale. I skrivende
stund har fem tilmeldt sig, men der skal
vare otte, for at arrangementet kan
gennemfores. Hvis der er pladser i
overskud ved tilmeldingsfristens udlab

1. maj, er andre interesserede velkomne :

til at henvende sig hos Medlemsservice
pa df. 8948 2222.

Konference om rehabhilitering

MarselisborgCentret planlzgger en
stor konference om rehabilitering, der
skal afholdes i Scandinavian Congress
Center i Arhus 8.-9. september 1997
med omkring 250 deltagere.
Formilet er at anspore politikere,
amter, kommuner og private be-

handlingsinstitutioner til sammen at
sette fokus pd og udvikle et forsemt
omride i det danske behandlings-
system. I forhold il de fleste nabolande
savner Danmark sammenhengende
revalideringsforleb og koordinering
mellem amter og kommuner. Det

samme gzlder forskning i rehabilite-
ring.

Konferencens titel er “Hvor blev
rehabiliteringen af i Danmark?”, og der
arbejdes i gjeblikket pi at skaffe den
nedvendige finansiering.
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Classiske Koncerter presenteret med pomp og pfagt i Riddersalen pa Rosenborg Slot

“Tilbage er kun at sige: Slot-
tene venter, og den danske
sommer — Herren hjzlpe os
— venter. Musikerne fra
Underholdningsorkestret
venter, og muskelsvindlerne
stdr som forirskide heste i de
vintervarme stalde og venter.”

Med de ord afsluttede
orkesterchef Kim Bohr-
Christensen, DR’s Under-
holdningsorkester, sit indleg
ved pressemodet for de
Classiske Koncerter onsdag
d. 19. marts. Den velvalgte

scene var Riddersalen pi
Rosenborg Slot.

“Mod og venskab er ikke
bare dyder i Dumas’ roman, men ogsi
kendetegnende for Muskelsvindfon-
dens og Underholdningsorkestrets
efterhinden mangedrige samarbejde,”
fortsatte han og mindedes den “forste
gang, vi slog pjalterne sammen”. Det
var i 1991 til Pavarotti-koncerten pa
Rosenborg Eksercerplads lige neden
for Riddersalens vinduer, men ak! Ver-
densstjernen fik halsbetendelse og
mitte aflyse.

“Aret efter kom vi og Pavarotti
sterkt igen, og aldrig har man set s8
mange muskelsvinds-svindlere i sd
meget pant tgj. De er jo mest kendt
som landevejens hirdfere drenge og
piger under mottoet rock og rullestole.
Derfor er det ikke uden en vis stolthed,
atvi i Underholdningsorkestret meget
gerne pitager os en stor del af @ren for

at have hentet disse gale muskelsvind-
folk ind fra plejemarkerne, ind pi de
bonede gulve. Og et godt tilbud om
makkerskab med Muskelsvindfonden
og Tuborg om de Classiske Koncerter
kunne vi ikke afsl3.”

Noget for noget
Muskelsvindfondens nzstformand Jes
Erik Jessen dbnede pressemodet.
“Makkerskabet musik og muskelsvind
har gennem efterhinden mange ar vist
sig at vaere en rigtig god basis for Mus-
kelsvindfondens arbejde. Vi forseger at
give publikum en rigtig god koncertop-
levelse og samtidig synliggore, hvad det
vil sige at have muskelsvind — og s4 selv-
folgelig tjene nogle penge l at sikre, at
et liv med muskelsvind ogsa bliver et
liv med gode oplevelser,” sagde han.

“Kort sagt giver vi noget
for noget. Det er med det
udgangspunkt, at vi har ud-
viklet vores arrangementer
fra rock og rullestole til nu
musicals og muskelsvind,”
fortsatte Jes Erik Jessen og
takkede samtidig “en god,
gammel samarbejdspartner
gennem mange ir, nemlig

. Tuborg, der er med til at
sikre basispkonomien. Det
skal de have tak for.”

Bryggeriets informations-
chef Monica Ritterband
underholdt-om Christian d.
Fjerdes drikkevaner.

“De var ikke kedelige. Her
hvor vi stir nu, har den fordums konge
mangen gang prist den danske humle.
Hans hof forte statistik over hans grad
af begejstring, og hver gang kongen
hengav sig til ollet, blev der sat fra et til
tre krydser i hans dagbog. Det vrimler
med krydser i hans dagbog,” oplyste
hun.

Monica Ritterband gledede sig til de
Classiske Koncerter, “hvor el, stor
stemning, nostalgi og kultur medes”.
En koncertturné, der “ligesom ollet,
har mere af alting”, mente hun.

“Tuborg og kulturen har lenge spillet |
sammen og i tet samarbejde med Mus-
kelsvindfonden. Lige fra den forste
Gren Koncert i 1983,” rundede infor-
mationschefen af og udbragte en stor
royal skél i bryggeriets klassiske humle.
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MUSHOLM
lige nu

Smukt og praktisk

Det gor ikke noget, det er paznt, selv
om det er til handicappede!

Sidan plejer landsformand Fvald
Krog at sige, og den holdning preger
den fase, planleggerne af Musholm
Bugt Feriecenter er inde i netop nu.
Mens der er travlhed pé den forblzste
byggeplads nord for Korser, hvor der
bide stebes fundamenter, rejses rihuse
og legges el-kabler i vaggene, er der
mere vindstille pd projektleder Torben
Holms kontor. Men ikke mindre travlt.
Der er hele tiden mange ting — store
som smé — at tage stilling til.

Sammen med det ovrige byggeud-
valg har han f.eks. netop varet med til
at beslutte, hvilke farver de indvendige
dere skal have i ferielejlighederne, og
hvilke typer handicaphjelpemidler der
skal indbygges — blandt andet et
vaegmonteret liftsystem mellem sove-
varelse og badeverelse, hojdereguler-

bare kokkener og badevarelsesudstyr.
30 km/t

Neaste fase bliver at nedsztte en ind-
retningsgruppe bestdende af brugere
og terapeuter fra Institut for Muskel-
svind, der skal beskrive behovet til

meblementet i ferieboligerne og fzlles-
lokalerne. Siden skal arkitekterne om-
sztte behovene til konkrete produkter,
som kan leve op til kravene om bade at
vare praktske, tidlose, skonomisk for-
svarlige og smukke.

De elementer indgik ogs3, da Evald
Krog for nylig var med til blandt andet
at afprove dortrin til ferieboligerne.
Mialet var, at det skulle veere en rimelig
behagelig oplevelse at komme ind i
boligen. Valget faldt pd en “luksus-
model”, hvor “man garanteret kan kere
med 30 km i timen ind ad hovedderen
uden at tabe hovedet”, som Torben
Holm udtrykker det. Til havederen

Rejsegilde

Rejsegildet pd Musholm Bugt Ferie-
center foregir onsdag den 4. juni kl.
13.00 - 15.00. Traditionen tro er det
hindverkernes fest, men alle med-
lemmer af Muskelsvindfonden, der
er interesseret i at se byggepladsen
og de kommende ferieboliger, er vel-
komne 4l at kigge forbi.

valgte man til gengeld en lidt billigere
model.

Flagstang ud af kurs

Det kraftige blesevejr i begyndelsen af
april har sat sit tydelige spor pé bygge-
pladsen ved Musholm: Flagstangen pa
Stibjerg bakke er blest ud af kurs, og
hidndverkerne har fiet en enkelt vejr-
ligsdag. Men bortset fra dette folger
byggeriet tidsplanen. Fundamenterne
til fzelleshuset er blevet stobt, og i lebet
af maj vil huset komme under tag, s3
rejsegildet den 4. juni med garanti kan
holdes i torvejr.

Selv om feriecentret stadig ligner en
byggeplads og vil vere det helt frem
mod rsskiftet, har Muskelsvindfonden
allerede fiet de forste foresporgsler om
leje af boliger. Henvendelserne skyldes
blandt andet, at Muskelsvindfonden
har haft nogle mader med Dronnin-
gens Ferieby i Grend om et fremtidigt
samarbejde. Feriebyen har i nogle
tilfelde henvist til Musholm Bugt
Feriecenter, hvis de ikke selv har plads,
men endnu kan Musholm ikke tage
imod bestillinger — og slet ikke til

sesonen i 1997. jaws

COSTA RI(ABRSUITD, 4. MARTS . 1997

PLAYA CONCHAL (Phota: Thomas Letfel)

TUTA

Production S0

Lykketoft
genkendt

Finansminister Mogens Lykketoft var
som sunket i jorden, da pressen i februar
ville have en god forklaring p4, hvorfor
han var parat til at ofre de senere etaper af
Musholm Bugt Feriecenter. Vi kan nu
afslere, at finansministeren i al hast havde
gemt sig i Mellemamerika. Vores ud-
sendte medarbejder madte ham, ufrivil-
ligt.
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Som et helt
andet menneske

Pi sporet af en ikke-bandicappet handicappet

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: KIRSTEN FICH PEDERSEN
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llerede under interviewet hjem-
me hos Thomas Kappel bliver
jeg lidt usikker pa historien.

Vi slutter med at aftale, at der skal
tages billeder p3 Klampenborg Station,
fordi den er tegnet af arkitekter, som
han skriver om i sin bog. Desuden lig-
ger stationen nar Hellerup, hvor han
bor, og det er nemmest, nir han nwhar
muskelsvind og en del besvar med at gi.

Si tager jeg toget tilbage til Arhus og
ved, at jeg hele vejen vil spekulere p3,
hvad historien egentlig skal handle om.
Jeg vil selvfolgelig ogsi vere optaget af
at legge marke til banegirdenes og de
mindre stationers arkitektur; det, som
Thomas Kappel med negtern liden-
skab lige har siddet og fortalt mig om i
flere timer.

Og at én 38-drig kunsthistoriker med
muskelsvind skriver et stort verk om
Danmarks jernbanearkitektur i 150 ir
er ikke uinteressant, men for Muskel-
krafts lesere skal der helst veere mere
muskelsvind end jernbane i den artikel,
tenker jeg, og Thomas Kappel havde
svart ved rigtigt at svare pd alle mine
velforberedte spergsmil om handicap
og identitet og sé videre.

Formes et menneske med handicap
altd af sine begrensninger?

Her er brudstykker af Thomas
Kappels historie.

Nar folk ger noget af medlidenhed
“Jeg havde darlig vejrtrekning de forste
uger af mit liv. Ingen vidste rigtigt, hvad
det var, og diagnosen blev forst stillet,
da jeg var en otte-ni 4r. Men det er
sidan lidt forskelligt, hvad den hedder,
og jeg kan aldrig huske den pracist.
Der stir et eller andet navn efter kon-
genit myopati, en eller anden variation.
Det med diagnosen er faktisk kun et
problem, nr folk sperger. Almindelige
mennesker er tilfreds, bare man siger
muskelsvind. Neste sporgsmal er s3,
om det bliver varre eller hvad? Men

det er kun dem, der er meget interes-

serede, der sperger om det

“Bliver det verre?”

“Nej, ikke i den forstand. Men jeg
bliver jo ldre, kan jeg merke. Jeg har
kunnet merke en forandring i de sidste
fem 4r, med hvad jeg kan overkomme
at klare. Helt til jeg var 30 4r, tenkte
jeg faktisk aldrig over det. Jeg syntes,
jeg kunne det, jeg havde lyst tl.

Jeg har sammenlignet det med at
vare farveblind. Det er et handicap,
hvor man ikke kan blive pilot. Men vil
det sige, at det indskrenker ens liv?”

“Dine intellekruelle ressourcer ma have
betydet meget?”

“Ja, det har tiltrukket folk med de
samme interesser. Der har vi kunnet
fungere pa lige fod. Folk har syntes om
at lave ting sammen med mig.

Det er nok kun een gang, at folk ger
noget af medlidenhed. Fordi de synes,
at det bliver de nedt til. Men det
opdager man hurtigt, og det er ogsi
noget, som de hiber p3 at komme ud
af hurtigst muligt.”

Der kom en dreng hen til mig
Thomas Kappel er vokset op i Lyngby
sammen med sin lillebror i “sddan et
villa-forstadsmilje”. Hans far er arkitekt,
hans mor pensioneret lzrer.

I studietiden flyttede han rundt i
hovedstadsomridet. Jsterbro, Nord-
vestkvarteret, og andre lokaliteter. Nu
bor han i en lys, men larmende
andelslejlighed pd den trafikerede
Tuborgvej i Hellerup. Han er alene og
klarer selv husholdning og almindelig
rengoring. Tungere loft fir han hjzlp
tl af sin bror eller venner.

“Vi boede ret ade, da jeg var helt
lille, i Hjorteker op ad Dyrehaven.
Dengang var det en landevej med huse
pa hver side, en landsby faktisk. Min
lillebror kerte rundt pd sin trehjulede
cykel og fandt en del venner i omridet.
Jeg var bare derhjemme og legede med
mig selv. Men det var ikke sidan, at jeg
ville veere mig selv. Hvis der komn familie,
mine faetre og s videre, syntes jeg, at
det var hyggeligt. Men jeg gik alts3
ikke ud og fandt nogen.

Da jeg kom i skole og for farste gang
skulle fungere i en stor social sammen-
hzng, kom en dreng hen til mig og
spurgte, om jeg ville have en chokolade-
bolle, og om vi ikke skulle besage
hinanden. Der vidste jeg med det
samme, at det var det, der var en ven.”

Noget jeg havde inde i hovedet

Forst for fi ir siden gik det op for

Thomas Kappel, at han maiske var

berettiget til hjlp fra det offentlige.
“En medicinstuderende, som iben-

bart var niet til socialmedicin, fortalte

mig om nogle muligheder i bistands-

loven. P4 den méide kom jeg i kontakt
med Muskelsvindfonden, som jeg ellers
kun kendte for Gren Koncert og Evald
Krog. Jeg troede, den kun var for sddan
nogen som ham i en kerestol. Jeg op-
fattede ikke mig selv som handicappet.

S4 skulle jeg sege om invaliditets-
ydelse, og jeg skulle til at overveje,
hvad det var, jeg ikke kunne: Det var
en underlig tid. Som at blive handicap-
pet som voksen. Jeg skulle tznke over,
hvad min situation var. Underligt.

Man ser sig selv som et helt andet
menneske. Det er noget med, at man
bliver athzngig af nogle personer,
athzngig af nogle personers velvilje. Sa
begynder man at tenke over, at man
miske ikke skal have et liv helt som
andre. Det havde jeg ikke tznkt over
for.

Men det var jo kun noget, jeg havde

inde i hovedet, for jeg havde jo de

samme muligheder som for.”

Hvis der kommer en dame med en
barnevogn
Siden 1981 har Thomas Kappel gen-

nemfort 17 storre studierejser rundt i
Europa, USA og Australien. Men by-
bussen er han ikke vild med at tage.

“Jeg kan ikke lide at sidde henne ved
deren i busser med hajt gulv, for hvis
der kommer en dame med en barne-
vogn og gerne vil have barnevognen
loftet op, s synes jeg, det er pinligt at
sige, at jeg ikke kan lofte den op, fordi
det vil blive opfattet som om, jeg ikke
vil hjlpe hende.

Det irriterer mig, for jeg kan jo bare
sige, at jeg ikke kan lofte den, fordi jeg
ikke er sterk nok. Det er sddan nogle
smi ting, hvor jeg merker det. Men
hvor man kan sige, at det er ikke noget
stort problem.

Jeg har en ven, der har en sejlbid.
Han har spurgt nogle gange, om jeg
ikke kunne tenke mig at komme med
ud, men det har jeg ikke rigtig lyst til.
Det er ikke bare, fordi jeg har svert ved
at komme ud pé den og rundt pi den.
Jeg synes, det er koldt og lidt kedeligt,
jeg har provet det. S jeg synes ikke,
det er noget, jeg mi undvere.

S4 har jeg ogsa tenkt over at kabe

en trehjulet cykel, si jeg kunne udvide
min aktionsradius. Men det holder
mig noget tilbage, at de ser farlige ud.
Og hvis det virkelig havde varet si
stort et gnske, si havde jeg jo bare kabt
den”

Som hvis man havde en stor barneflok
P3 en veg bag Thomas Kappel henger
pa rekke fire mindre malerier i gullige
og redlige farver. Motiverne er vild-
svin, hunde og tyre, og jeg sperger, om
han selv har malet dem. Nej, de er
honorar for en bog, han har skrevet om
maleren Uffe Christoffersen, der bor i
Frankrig.

“Vi snakkede om nogle af de dyr, der
lever nede i hans omride ved Avignon,
og si malede han de billeder tl mig.”

Thomas Kappel blev i 1993 magister
i kunsthistorie pi et speciale om
museumsarkitektur, og siden fulgte et
4r som museumsinspektor pd Thor-
valdsens Museum. De sidste halvandet
ir har han med bevillinger fra private
fonde arbejdet pd verket om dansk
jernbanearkitektur, som udkommer pé

Chr. Ejlers Forlag 6l november. Han
er desuden tilknyttet Gyldendals “Den
Store Danske Encyklopzdi” og Weil-
bachs Kunstnerleksikon.

I tidsskriftet “Architectura” nr. 16
kan man lese artiklen “Hans Bane-
gaarde ere moderne i god Betydning”.
Den er skrevet af Thomas Kappel
og handler om arkitekten Heinrich
Wencks kebstadsstationer 1903-1907.
Blandt dem Holstebro Banegérd.

“Sédan en som Holstebro Banegird
opfylder mange af de krav, man kan
stille til en banegird. Nemlig en
markant bygning, man kan genkende,
nér man kommer giende. S& man ved,
hvor banegirden ligger, i stedet for at
den ligner en bank eller et forsikrings-
selskab, som flere moderne stationer
gor. Og inde i er Holstebro Banegard
festlig med rede mursten og hvide
partier. En slags borg-associationer,
som ger, at man feler sig veltilpas,
mens man sidder og venter.

Jeg er ogsd kommet til at synes om

~ Arhus Hovedbanegird, iser efter at

den er sat i stand. Den er ret impone-
rende pd trods af, at den er ret lille, nir
man gir den efter og regner kvadrat-
meterne ud. Det er lykkedes at lave en
ministorby-station, som svarer meget
godt til, at Arhus gerne vil veere en lille
storby.

Kystbanestationerne nord for Kaben-
havn synes jeg ogsd er spzndende.
Stationerne er i samme stil, men allige-
vel forskellige, variationer over et tema.
De er genkendelige og opfylder deres
funktion som et midtpunkt.

Faktisk er jeg efterhinden kommet
til at synes om de fleste stationer, pd
hver deres mide. Som hvis man havde
en stor barneflok. Der ville de alle-
sammen veare forskellige, men man
ville finde et eller andet godt treek ved
dem hver iser.”

At lave sma prosaiske bygninger
smukke

Thomas Kappel bladrer i en bog
fra Aalborgs Historiske Selskab. Den
handler om Hasseris Villaby.

“Noget, som is®r interesserer mig,
er de privatbanestationer, som kom
efter drhundredeskiftet. Det synes jeg
er noget specielt dansk. Selv de aller-
mindste baner fir en meget gedigen
arkitektur i deres sm4 stationer. Det er

~
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noget, der kommer af bevagelsen
“Bedre Byggeskik”, som stammer fra
Landsudstillingen i Arhus i 1909.

Flere af jernbanearkitekterne har
lavet villaer der i Hasseris ved Aalborg,
og de minder nogle gange om smi
stationer. Den forbindelse er meget
sjov, for i ddligere tider var villaarki-
tektur og stationsarkitektur lidt koblet
sammen. Det var begge to nye hus-
typer, som man ikke rigtigt vidste, hvad
man skulle stille op med. For havde
man haft huse knyttet til landbruget og
huse i kebstaden, og sé var der nogle
enkelte militzre anleg.

Det er jo spendende, at man gir op
i at lave smi prosaiske bygninger
smukke. Man har en idé om, at de nye
stadonsbyer skal have en arkitektur, der
er @stetisk tiltalende. Der kan virke

"som forbillede. Et nyt forbillede i

stedet for at lave smi gendigtninger af
stuk-arkitekturen inde i byerne.
Samtdig med privatbanestationerne

bygger man ogsé sma centralskoler, der
skal aflase den stritekte, og det er den
samme murstensarkitektur med tegl-
tage og smi anleg. De ligger som smi
girde med gymnastiksalen dl den ene
side, lzrernes boliger til den anden, og
s skoleflojen i midten. Ligesom en lille
bondegird.”

Alt skal vaere sa billigt som muligt

“I dag virker det som om, man bare
skal have det s billigt som muligt. Selv
officielle bygninger. I dag kan man sag-
tens lave en skole af nogle barakker.
Hvis der er brug for lokaler til en
bernehaveklasse, si fir man en con-
tainer ud; en skurvogn nzrmest, som
settes ud i skolegirden.

Jeg vil med min bog bare pege p4,
hvad det er for nogle bygninger, der
ligger. S4 folk kan se dem. Jeg vil for-
tzlle om den del af bygningsarven. Jeg
vil vise, hvor man har gjort sig over-
vejelser over funktonerne, hvor det er

lykkedes at lave en trafikterminal, der
fungerer.

Det er noget, man stadig har brug
for. Nar man ser Odenses nye bane-
girdscenter, mener jeg, det gor vold pd
alle de idealer, den rigtige station havde
i gamle dage. Man kan ikke finde ud
af, hvor man skal g3 ind, der er bare en
almindelig der. S& skal man op i 2. sals
hajde for at kabe billetter og sé ned
igen for at komme ud til perronen.
Sidan en lgsning ville Heinrich Wenck
ikke have godtaget. Det virker som om,
det skal veere s billigt som muligt, og
der skal lejes en masse areal ud dl for-
mal, der er en stationsbygning uved-
kommende. I Odenses banegirdscenter
er der flere bodegaer, biografer, og si
videre.”

Tog lavet af glas i Rocky Mountains
Vi snakker om jernbaneentusiasterne,
som Thomas Kappel meder her og der
under sit arbejde med bogen, og som
bare ved 4lt, f.eks. “hvilke vogne, der
gennem tiden har kert fra FDB i Viby
dl FDB i Glostrup”.

“Jeg ved ingenting, nir jeg snakker
med de folk. Sidste sommer var der en,
som kerte mig meget rundt i Midtjyl-
land, og da vi en dag gik over nogle
spor, pegede han pi et tog og sagde:
“Det er det forste MR-tog””

Vi snakker om lommetyve og bane-
gardslokammer, om Sophus Claussens
digt “Paa Skanderborg Station” og
Johannes V. Jensens “Paa Memphis
Station”, om fascinationen.

“Jeg kan huske de reklamer i
National Geographic, da jeg var helt
lille. Tog lavet af glas karte igennem
Rocky Mountains, fantastisk.

Jeg tror, at det man bliver fascineret
af — det, som adskiller jernbanen fra
biler og flyvemaskiner og sddanne
mere individualistiske ting — er den
verden, der knytter sig til den kempe-
organisme, som gir helt hen til
Vladivostok eller Saigon. Det eneste,
man skal gore, er at sette sig i en vogn.
Si er der tusinder af mennesker, der
serger for, at man kommer sikkert
frem. Alle gor deres, ligesom i en
myretue. Det er en verden, man treder
ind i, ndr man gir ud pi perronen og
op i vognen, Som et stort urvaerk.

Det er et modested og to spor, der
forsvinder ud i horisonten.” @
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Muskelsvindfonden .. .-

Billederne, der illustrerer
denne arsberetning, er selv- ;
portratter udfert af born og .
unge i Muskelsvindfondens "
malerskole “Guleredderne”.

Kenneth Kiel Daugaard
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arst en fantastisk fest, s en for-
uroligende fiasko, siden en flot
flaghejsning.

1996 blev sedvanen tro et usedvan-
ligt &r i Muskelsvindfonden: I maj 800
medlemmer samlet for at fejre Mus-
kelsvindfondens 25-ars jubileum. I
august ni millioner manglende kon-
certkroner. I oktober flaget til tops pa
Musholm Bugt Feriecenters bygge-
grund.

Tre begivenheder, som skrev sig ind
i foreningens historie, ind blandt de
mange andre mindre synlige, men vig-
tige forandringer. Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter, der
i parentes bemearket fejrede sit 20-4rs
jubileeum, skiftede navn til Institut for
Muskelsvind; bag navneskiftet 13 grun-
dige overvejelser om institutionens
fremtidige rolle. Og Institut for Mus-
kelsvind pitog sig en ny stor opgave:
Etableringen af en konsulentordning
for mennesker med ALS.

Midt i det bedrevelige resultat af
koncertvirksomheden m3 det ikke
glemmes, at indsamlingsafdelingen
med stor succes lancerede nyskabelsen
God Morgen Abe. Bornene og deres
foreldre tog imod tilbuddet i en grad,
si de bogstaveligt truede med at
sprenge rammerne. Og samarbejdet
med Danmarks Radios Underhold-
ningsorkester blev yderligere cemen-
teret, saledes at Muskelsvindfonden i
ar kan presentere en landsomfattende
slotskoncertturné, Classiske Koncer-
ter.

Musholm Bugt Feriecenter

Opforelsen af Musholm Bugt Ferie-
center blev indledt i efterdret med en
spektakulzr flaghejsning forestiet af
landsformand Evald Krog og sver-
vegtsverdensmester Brian Nielsen.

Fubelir med skdr

Endelig kronedes flere drs iherdigt
arbejde med at opnd de nedvendige
tilladelser, finansieringen fra Arbejds-
markedets Feriefond og udarbejde
selve projekteringen. Forinden duk-
kede nok en forhindring op, da lici-
tationen i fordret 1996 resulterede i
bud, der overskred budgettet. Men en
ny runde i eftersommeren gik glat, og
entreprengrfirmaet Enemzrke og
Petersen kunne g i gang.

Sa stod julen for deren, og aldrig
har Muskelsvindfonden fiet ringere
julegave. Mogens Lykketofts finanslov,
der lagde op til grundleggende
@ndringer i Arbejdsmarkedets Ferie-
fonds fremtidige indtegter, rystede
fundamentet under de kommende
etaper af feriecentret. Der blev skabt
alvorlig tvivl, om centret ville kunne
terdiggares efter de oprindelige pla-
ner, og det rejste straks problemer for
den igangverende fundraising til
Muskelsvindfondens andel af bygge-
omkostningerne. Men en mélrettet
indsats for at pavirke Folketingets
politikere til at sage sagen op endte
lykkeligt et stykke ind i det nye &r.
Finansministeren tilkendegav, at
endringerne vedrerende feriefonden
ikke ville f betydning for Musholm
Bugt Feriecenter. Hvilket Arbejds-
markedets Feriefond efterfolgende har
bekraftet.

Koncertvirksomheden

Efter seks drs uafbrudt vekst i ind-
tjeningen fra koncertvirksomheden
kom det katastrofalt dirlige resultat af
sommerens arrangementer som et
chok. Nok havde Muskelsvindfonden
for oplevet et yderst ringe udbytte af
Gren Koncert, nemlig i 1989, men det
var som om, erindringen om dengang
havde fortonet sig. Og ingen havde i

sin vildeste fantasi forestillet sig, at der
skulle mangle ni mio. kr!

En kombination af darligt vejr, aget
konkurrence og en Bjarne Riis p3 tv
betod en nedgang i publikumstallet pd
en tredjedel.

Konsekvensen blev et underskud pi
arsregnskabet pd fire mio. kr., og der
matte straks iverksettes besparelser.
En tilbygning til kontoret i Arhus
mitte aflyses, medlemskurser ind-
skrenkes, og forudsztningerne for
budgetlegningen for 1997 maitte re-
videres kraftigt. Nesten alle aktiviteter
i Muskelsvindfondens regi mitte be-
skeres. Mens brugerne i Institut for
Muskelsvind takket vere den faste
offentlige finansiering stort set gik ram
forbi.

En anden og afgerende forskel fra
situationen i 1989 var Muskelsvind-
fondens wkonomiske konsolidering.
Dengang blev egenkapitalen negativ,
og konkursen truede, denne gang var
der belert af de tidligere erfaringer
lagt penge pé kistebunden, s forenin-
gens eksistens ikke kom pd spil. Men
underskuddet har teret pa reserverne,
og derfor er alle tenkelige forholds-
regler taget for at hindre en gentagelse
i1997.

Samtlige forretningsgange er gen-
nemanalyseret, alle procedurer er
strammet op, og der er lagt forsigtige
budgetter. Planlzgningen af de enkelte
arrangementer er grundigere end
nogensinde. Det eneste, vi ikke kan
tage i ed er — som altid — vejret.

Institut for Muskelsvind

Institut for Muskelsvind oplevede i
1996 oget tilgang af brugere, specielt
voksne. Det lagde et ekstra pres pa
medarbejderne, men midt i travl-
heden kunne de glede sig over, at

tilgangen netop er et utvetydigt tegn
pé, at instituttets arbejde vaerdsettes
hejt blandt mennesker med muskel-
svind. Det viste sig ogsd i den omfat-
tende kursusaktivitet, som havde storre
segning end nogensinde tidligere.

Bag navneforandringen ligger en
mangedrig udvikling, der har flyttet
fokus fra almindelig vejledning og sags-
behandling i brugerens hverdag over
mod en stadig mere specialiseret kon-
sulentvirksomhed. Helhedsbehandlin-
gen, som var vejlednings- og behand-
lingscentrets kendetegn, og som
instituttet stadig er bannerfarer for, er
i dag i vidt omfang blevet praksis i det
offentlige. Instituttet kan dermed i
hajere grad koncentrere sig om at blive
stedet, hvor al relevant specialviden om
muskelsvind opsamles og formidles.
Hvor brugerne kan fi svar pi det,
ingen andre ved; hvor det offentlige
sundheds- og socialvesen, der i det
daglige bistir brugerne, kan henvende
sig for at {3 de rigtige rid.

Institut for Muskelsvind har afslut-
tet det fleririge, nordiske projekt om
kontrakturprofylakse (forebyggelse af
stive led). Rapporteringen vil finde sted
i slutningen af 1997, men der nezres
store forventninger til resultaterne.
Projektet vil bl.a. danne baggrund for
en udvikling af instituttets vision om
den livslange rebabilitering. En i dansk
sammenhzng ny mide at anskue re-
habilitering p3; hvor det handler om
meget mere pracist at vide hvorndr i
brugerens livsforleb, specialisterne skal
sette ind for at styrke brugerens egne
ressourcer.

Endelig bor det nevnes, at Institut
for Muskelsvind i 1996 hestede stor an-
erkendelse i danske forsker- og be-
handlerkredse ved pa en konference pa
Aarhus Universitet at kunne praesentere

fire af verdens absolut ferende forskere
inden for muskelsvind: Hoffman fra
USA, Brooke fra Canada samt Emery
og Dubowitz fra Storbritannien.

Medlemmer og handicappolitik

Akdviteterne i foreningens mangfoldige
medlemsgrupper fortsatte pa et hgjt ni-
veau. Ungdoms-, mellem- og voksen-
grupper. Foraldre- og bedsteforeldre-
grupper. Serlige grupper for mennesker
med ALS, med myasteni og med myo-
toni. Omkring 50 medlemsgrupper vir-
ker i dag pd gresrodsniveau i Muskel-
svindfonden, et imponerende tal.

Og nye kom til: For eksempel Gule-
rodderne, Muskelsvindfondens maler-
skole for bern og unge. Muskuland,
foreningens ulandsgruppe, fik for alvor
etableret samarbejdet med Zimbabwes
muskelsvindorganisation.

Handicappolitisk blev &ret bl.a.
praget af socialministerens forslag om
reform af bistandsloven og pensions-
lovene. Muskelsvindfonden bidrog
sammen med de ovrige bevaegelses-
handicaporganisationer til debatten for
at hojne kvaliteten i lovforslagene. Det
to-drige projekt til afdekning af
medlemmernes erhvervsgnsker og -er-
faringer afsluttedes i 1996. Det har
givet mange vardifulde oplysninger
om medlemmernes meget forskellige
behov og ensker i forhold til arbejds-
markedet, og foreningen har dermed
et godt grundlag for at pévirke et af
tidens vigtigste handicappolitiske
sporgsmal.

Retssikkerhed og rettigheder for
handicappede er et andet vesentligt
emne i disse r, og i den forbindelse
kom EU’s handicappolitik pi dags-
ordenen i 1996. Muskelsvindfonden
gik aktivt ind i debatten om @ndrin-
gerne af EU-traktaten for at pavirke

politikerne il at arbejde for en union,
der ogsd er med til at sikre lige mulig-
heder for handicappede.

Ude og hjemme

Samarbejdet i EAMDA er fortsat en af
Muskelsvindfondens vigtige interna-
tionale aktviteter. Evald Krog fratridte
prasidentposten efter tre drs virke, hvor
han og Muskelsvindfondens holdnin-
ger har sat sine spor i det europziske
samarbejde. Vores szrlige forpligtelser
i forhold tl Estlands muskelsvind-
organisation er ikke glemt i drets lob;
men hvor det ddligere drejede sig om at
hjelpe med overhovedet at fi dannet en
forening og fi den il at fungere, kan
esterne nu meget selv. Samarbejdet
bliver stadig mere jevnbyrdigt, og vi er
begyndt at lere af dem.

MarselisborgCentret fik efter flere
irs tlleb dannet en samarbejdsforening
og nedsat en bestyrelse med amtsborg-
mester Ib Frederiksen som formand og
Evald Krog som nzstformand. En
styregruppe med direkter Mette Bock
som formand koordinerer de mange
planer, der er i stobeskeen, og Arhus
amt fortsatte projekteringen af det
store bassinbyggeri.

Organisatorisk er Muskelsvindfon-
den ogsi under forandring. Gennem
1996 har medarbejderne, ledelsen og
representantskabet diskuteret, hvordan
netverksorganiseringen kan udbygges
langt mere end hiddl. Der er allerede
taget enkelte konkrete skridt, men
meget mere forventes at ske i de
kommende ir. Dybest set handler det
om at ansatte, medlemmer og frivillige
— Muskelsvindfondens rastof — i felles-
skab evner at forny deres arbejdsplads
og forening, si den undgér den storste
fare af alle: At stivne og blive sig selv
nok. £
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Landsmode 24. - 25. maj 1997

Muskelsvindfondens reprasentantskab bestar af 21
medlemmer samt formand og nzstformand, som alle
vzlges af landsmedet. Formanden og nzstformanden
er pa valg hvert dr, mens de gvrige medlemmer er valgt
for tre ar ad gangen, si der hvert ar er syv pé valg.

Pi nuvarende tidspunkt har ni meldt sig som kandi-

Kandidat til formandsposten

Alder: 53 ar
Alktiviteter i Muskelsvindfonden:

bestyrelser og udvalg
Adresse:

szl Kroo

Bugt. En vasentlig del af min arbejdskraft skal an-
vendes pi denne opgave, som er bide spendende
og tidskrevende. Vi indvier forste etape 1 slutningen
af 1997, og de kommende par dr skal vise, om vi
evner at skaffe den fornadne ekonomi til den naste
etape, der bl.a. skal indeholde varmtvandsbassin.
Men der er ogsd tid til at tenke 1 nye baner. Jeg

Formand siden 1971, medlem af forskellige

Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

T det kommende dr stidr der mange vigtige opgaver
pd programmet. Der er gennemfort mange forbed-
ringer med henblik pd at bringe ekonomien tilbage
pd sporeti 1997. En vigtig brik 1 dette forlob er, at
der seetres ekstraordinzert ind pa at tilvejebringe
midler til det spendende byggeri ved Musholm

dater, heraf syv dl reprasentantskabet, en til nestfor-
mand og en til formand.

Ifelge Muskelsvindfondens vedtegter kan man vente
med at stille op til selve landsmedet. Alle medlemmer,
der pé landsmededagen er fyldt 18 ar, er opstillingsbe-
rettiget.

meget for vilkirene for de @ldre handicappede, som
der heldigvis bliver flere af i de kommende 4r. Det
er f.eks. et stort problem, at hjzlperordningen i
princippet opharer, nir man nér pensionsalderen.

Et andet eksempel pi et omrade, vi skal til at se
pd, vedrorer forholdene for vore medlenuner med
respirator. Det har undret mig lenge, at de fagfolk,
der installerer isenkrammet — altsd kanylerne — har
s& lidt beviigenhed (maske er det, fordi vi sover,
mens de installerer isenkrammet). Vi ved, at sven-
skerne er foran os pi dette omride, og at der er et
stort behov for at udvikle individuelle kanyletyper,
s at sige til enhver hals.

Niar jeg ser pa foreningslivet, har jeg et enske om
at besoge s mange af vore medlemsgrupper som
muligt. Jeg vil foresld, at grupper, der kunne tenke
sig mit besog, kontakter mig, da det er vigtigt for
mig at komme ud og here jeres mening om stort
og smiti fonden. S hold jer endelig ikke tilbage —
heller ikke med at stotte min kandidatur!

kan nevne, at jeg er begyndt at interessere mig

Kandidat til nestformandsposten

Alder: 31 ar
Uddannelse/arbejde:

Aletiviteter i Muskelsvindfonden:

aktiv 1 MuskulOst.

Studerende ved den Erhvervsokonomisk/Mate-
matiske Kandidatuddannelse (Cand.Merc.Mat.)

Medlem af representantskabet siden 1992, af
bestyrelsen siden 1993 og nestformand siden
1996. Desuden Muskelsvindfondens reprasentant
i forskellige organisationer, bla. i hovedbestyrel-
sen for De Samvirkende Invalideorganisationer,
(DSI), i DSI’s Arbejdsmarkeds Politiske udvalg og

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby.

Den helt grundleggende basis for Muskelsvind-
fondens aktiviteter er for mig samspillet mellem
medlemmerne, “de frivillige” og sd “de professio-
nelle” omkring sagen:
1) at skabe de bedst mulige rammer for medlem-
mernes og medlemsgruppernes egne aktiviteter,
2) at sikre tilbud om og videreudvikling af den hel-
hedsorienterede indsats over for medlemmerne,
3) at skabe de samme udfoldelses- og valgmulig-
heder for handicappede som for andre i samfundet,
4y at tilvejebringe en solid ekonomisk basis.

Det sidste er ikke mindst vigtigt i den nuverende
situation, hvor det er afgorende at videreudvikle

og igen optimere indtjeningskilderne. Og hvor der
gigen op ) g g
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skal treffes de rigtige beslutninger om konsolide-
ring.

Det er ogsa vigtigt, at Muskelsvindfondens han-
dicappolitiske indsats prioriteres. Handicappolitisk
er den vesentligste, aktuelle opgave aktivt at virke
for det bedste resultat af processen omkring
“reformen” af bistandsloven og en (for eller siden)
kommende reform af fortidspensionsloven. I for-
lengelse heraf er det vigtigt at finde nogle bedre
modeller for et mere fleksibelt arbejdsmarked i form
af muligheder for at arbejde pa nedsat tid og/eller
med nedsat produktivitet, kombineret med et sup-
plerende helbredsbetinget forsergelsesgrundlag.

Kandidater til representantskabet

Mogens Horup
Jorgensen

Anita Kruse

Alder: 55 ar

Uddannelse/arbejde:

Fortidspensioneret bandagist

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Medlem af arbejdsgruppen ALS, Fyn.
Reprzsentantskabs- og bestyrelsesmedlem i ét &r.
Adresse:

Lykkegardsvej 10, Snestrup, 5210 Odense N.V.

Jeg tilherer ALS-gruppen og kan ikke prale af en
lang og glorverdig organisatorisk karriere inden for
Muskelsvindfonden. Jeg blev valgt som medlem af
reprasentantskabet og bestyrelsen pd landsmedet i
1996. Selv om det er en relativ kort periode, jeg har
arbejdet som folkevalgt, har mine erfaringer varet
sd positive, at jeg gerne genopstiller til repraesen-
tantskabet og bestyrelsen.

Alder: 45 ir

Uddannelse/arbejde:

Privatpraktiserende klinisk psykolog, specialist i
psykoterapi og sundhedspsykologi

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Mangearigt medlem af repraesentantskabet og
aktiv temamadearrangor i Kebenhavns
lokalgruppe. Medlem af instituttets respirations-
gruppe. Igennem en drreekke ogsd medlem af
bestyrelsen, handicappolitisk udvalg og forsk-
ningsudvalget. Har ledet workshops og en
spargeskemaundersogelse i EAMDA. Kommunal
kontaktperson. Underviser pd kurser og
temadage.

Adyesse: Vildtbaneparken 6, 2635 Ishgj

Jeg har veeret aktiv i Muskelsvindfonden siden 1974,
og for mig er det fortsat centralt at fastholde og

Samtidig ma det sikres, at sidanne muligheder fir
en betydning i praksis, gennem en aktiv dialog med
virksomheder og ansatte omkring holdninger til
anszttelse pd serlige vilkér.

I forhold til Musholm Bugt projektet og
Marselisborg-projektet (og “Instituttanken™) skal
visionen fortsat veere at soge at forene begreberne
“rekreation” og “rehabilitering”.

Huvis jeg genvelges til nestformandsposten, vil
jeg kunne bidrage konstruktivt med min faglige
indsigt og personlige erfaring inden for gkonomi,
organisation og handicappolitik.

For mit vedkommende har det varet et lererigt
og begivenhedsrigt ar. Jeg har madt mange posi-
tive og engagerede mennesker. Det gzlder sivel
blandt de folkevalgte, personalet som den daglige
ledelse, der seriost og aktivt arbejder for at lose bade
store problemer som dem, der opstod omkring
Musholm projektet og det negative ekonomiske
resultati 1996, og dagligdagens mere rutinepragede
opgaver.

I en forening som Muskelsvindfonden skal der
efter min mening arbejdes bredt til gavn for med-
lemmerne, og som konsekvens heraf har jeg valgt, at
“Vardier og mal for Muskelsvindfonden” m3 vzere
grundlaget, jeg lader mig opstille pd. Den livsvis-
dom og erfaring, jeg har tilegnet mig igennem
irene, vil jeg gerne bruge aktivt, inden min sygdom
en dag sztter stop herfor.

udbygge medlemsindflydelsen og brugerstyringen i
fonden, hvad der kraver en hej grad af information
til medlemmerne. I medlemsskaren findes mange
ressourcer og stort engagement, og der skal gives
plads til eksperimenter, nye initiativer, styrkelse af
kommunikationen og til at uddybe samarbejdet
mellem reprasentantskabet og medlemmerne. Jeg
vil gerne medvirke tl at udvikle representantskabets
arbejdsform og nuancere debatten med en psyko-
logisk indgangsvinkel. Tinstitutregi skal de “gamle”
idealer om tverfaglighed og totalbehandling fast-
holdes, men til stadighed udvikles.

Jeg vil ogsd gerne lzegge arbejdskraft i realiserin-
gen af Musholmprojektet og MarselisborgCentret
og medvirke til, at fonden fortsat arbejder efter de
mél og prioriteringer, som medlemmerne udtrykker
behov for. Vi skal fortsztte den vaesentlige indsats pa
det handicappolitiske omréide, som bl.a. er aktuel i

Iv;m Jakobsen

-

Lars Steen
Pedersen

forhold til den forestdende reform af bistandsloven,
men ogsi handicappedes erhvervsmuligheder er et
vigtigt omride, ligesom vi skal udbrede informa-
tion om muskelsvindsygdommene og de behov, der
er forbundet hermed, si den enkeltes reelle valg-
muligheder forbedres. For at preege udviklingen
fremover er der behov for at atklare og udadtil
markere Muskelsvindfondens holdninger til etiske
spergsmal sisom genteknologi, fosterdiagnostik,
etc.

En sidste markesag er det internationale arbejde,

Alder: 31 ar

Uddannelse/arbejde:

Leser til socialrddgiver, tidligere arbejdet som
edb-mand

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Aktiv i lokalgruppen i Arhus, medlem af
repraesentantskabet siden 1992, arranger og
afholder af medlemskurser for bern, unge og
voksne og i en kort periode medlem af bestyrelsen
som suppleant

Adpesse: Hjulbjergvej 107, 8270 Hejbjerg.

Jeg bor sammen med Maria Overgaard Hansen,
som ogsi har muskelsvind, og vi har sennen Emil pi
to 4r. Jeg ensker endnu en periode i representant-
skabet, fordi jeg godt kan lide at vaere med dér, hvor
de politiske beslutninger treffes. For mig er det
vigtigt, at de store projekter som Marselisborg og

Alder: 34 ar

Uddannelse/arbejde:

Cand. Merc., direktionsssekreter i A/S
Samfundsteknik

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Min ferste berering med Muskelsvindfonden fik
jeg i begyndelsen af 1980’erne, hvor jeg var
hjelper for Evald Krog. Op igennem 80’erne var
jeg med pd Gron Koncert syv gange som frivillig
hjalper. Min primere funktion var sektionschef i
olsalget. Jeg blev grebet af den 4nd, der var
iblandt de frivillige hjzlpere, og som kendetegner
Muskelsvindfonden. Desuden var jeg medlem af
Muskelsvindfondens representantskab og gkono-
miudvalg i 1988/89.

Adpresse: Norrebrogade 36 B, 7100 Vejle

Efter at jeg har boet fem 4r i Japan og Tyskland i
forbindelse med uddannelse og arbejde, er jeg parat
til at tage fat igen og yde et stykke arbejde for
Muskelsvindfonden.

Siden jeg forste gang stodte pa Muskelsvind-
fonden, er foreningen géet fra at vere en mindre
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som bl.a. er af stor betydning i relation til forsk-
ning og behandling. I en drreekke har jeg arbejdet
for fremme af de psykologiske aspekter ved det at
have en muskelsvindsygdom, og jeg finder det
vigtigt, at dette felt ogsé styrkes fremover.

Muskelsvindfonden skal fortsat veere en forening
i bevaegelse og med visioner, hvor jeg mener at
kunne bidrage med mine erfaringer og faglige bag-
grund og finder det spzndende at medvirke i
kommende beslutninger.

Musholm ikke sluger alle vores ressourcer. Her
tenker jeg pd sivel de menneskelige som de
okonomiske ressourcer. Skal jeg valge mellem
medlemsaktiviteter og mursten - ja, si velger jeg
aktiviteterne.

Jeg vil gerne vare med til at styrke og vedlige-
holde det aktivitetsniveau og det liv, der var i fore-
ningen. Dermed mener jeg, at aktiviteterne i det
sidste stykke tid har veret alt for svingende i
mazngde og kvalitet pd grund af overordnede
ekonomiske svingninger, som, jeg mener, kunne
gores mere stabile via bedre styring og anderledes
satsning.

Jeg kan godt lide at lufte mine synpsunkter og
ville onske, at alle i Muskelsvindfonden havde det
lige som jeg, da det efter min mening giver en
sjovere og stzrkere forening.

forening til at veere en top professionel forretning,
der er athengig af en lang rekke forskelligartede
aktiviteter. Successen dengang og nu skyldes efter
min mening, at en lang reekke mennesker med for-
skellig baggrund og erfaring er sammen om nogle
teelles mél vanset politisk farve, uddannelse eller
handicap. Det er forskelligheden, der har skabt
styrken, fordi det er lykkedes Muskelsvindfonden
at samle alle om et felles mal — det er stzrke.

Der, hvor jeg kan bidrage i forhold til Muskel-
svindfonden, og det, der samtidig interesserer mig,
er omriderne organisationsudvikling og forret-
ningsudvikling. Organisationsudvikling, fordi det
er en balancegang at drive en medlemsorgani-
sation/gresrodsbevagelse og en moderne virksom-
hed “under samme tag”. Forretningsudvikling, fordi
der hele tiden skal vare fokus pd de muligheder og
trusler, som fremtiden indeholder.

Som medlem af Muskelsvindfondens reprasen-
tantskab vil jeg gerne veere med il at diskutere og
opstille de mal, der kan forene graesradder, de fri-
villige og de ansatte i bestrebelserne p4 at udvikle
en sterk Muskelsvindfond ind i et nyt &rtusinde.
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Erik Mymp

Ulrik Ibsen

Alder: 45 ir

Uddannelse/arbejde:

Ergoterapeut i Bedriftssundhedstjenesten i ti ar —
nu pensionist

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Aktiv i Myasteni-grupperne. Var for snart 20 ir
siden med til at f8 myastenikerne indmeldt samlet
i Muskelsvindfonden og f igennem, at gruppen
skulle blive ved med at vare samlet og have egen
gruppestatus. Har siddet i reprasentantskabet i en
rrekke og i det tidligere forskningsudvalg.
Adpresse: Ringbjerggards Allé 29, 2650 Hvidovre.

Efter at have veret aktiv i en drrekke i blandt andet
reprasentantskabet, holdt jeg for nogle ér siden op,
fordi kraefterne ikke var til arbejde og forenings-
arbejde samtidig. Nu har jeg varet pensioneret
siden 1993 og ensker igen at legge krefter i
Muskelsvindfonden.

Mine sterke sider i forbindelse med at sidde i en

Alder: 47 ir

Uddannelse/arbejde: Reg. revisor
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: medlem
Adresse: Lovsangervej 48, 9600 Aars

Min kone, vores to bern, der har spinal muskel-
atrofi, og jeg har vaeret medlem i Muskelsvind-
fonden i 16 &r. Muskelsvindfonden er en god fore-
ning, som vi er stolte af at viere medlem af. I mange
ar har vi fiet hjalp derfra, oplysninger igennem
bladet, og pi landsmederne har vi fiet et indtryk
af, hvordan organisationen fungerer. Det har givet
mig lyst til at kandidere til representantskabet og
derved vere med til at fastholde fonden som en
kendt og respekteret forening med de udfordrin-
ger, fremtiden vil bringe.

Noget, jeg mindes som meget positivt, var de
tverfaglige moder i skolen med reprasentanter fra
amtet, kommunen, skolen, fonden, hjzlper og os.
Dér blev vores onsker og behov klarlagt for det

Alder: 36 &r

Uddannelse/arbejde:

Projekt tekniker / uddannet elektriker
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Medlem siden 1992, medstifter af og siden
kontaktperson i forzldregruppen Kebenhavn.
Medarranger af gruppens weekendture, samt
deltaget i diverse kontaktudvalgsweekender.
Adresse: Hundshajvej 8, Ganlose, 3660 Stenlose

Jeg er far til Henrik pd 6 4r, som fik diagnosen
spinal muskelatrofi type 2 i 1991. Da jeg gennem

arbejdsgruppe / reprasentantskabet er det, at jeg
selv er syg, har en pzdagogisk uddannelse og sd
mine ar som ergoterapeut, hvor arbejdsmilje og
ergonomi er hjornestenene. Jeg kan tale med og
lytte til folk, jeg har overblik over de arbejds-
opgaver, jeg mitte vaere med i. Jeg har humor og
en latter, der kan hores, og jeg har en fortid i
Muskelsvindfonden.

Mine svage sider er, at jeg ikke forstdr mig pd
regnskaber, jeg kan vere dominerende/hurtig pa
aftrekkeren — og at jeg har en fortid i Muskelsvind-
fonden.

Det, jeg godt vil arbejde med i Muskelsvind-
fonden, er retten til at have arbejdsgrupper enten
omkring diagnoser eller lokalt. Vere med til at fa et
godt MarselisborgCenter béde af hensyn til perso-
nalet og specielt brugerne.

En anden opgave, jeg synes er spendende, er
uddannelsen tl at veere heltids-handicappet.

efterfalgende dr, og der var en masse mennesker til
at hjzlpe os. En aktivitet, der ber bevares.

En anden ting, jeg gerne vil vere med til at fast-
holde/fremme, er idret, steevner, lejre m.v. for fysisk
handicappede. En aktivitet med et godt indhold er
med til at udvikle deres personlighed og give dem
en god social balance.

Det er forste gang, jeg opstiller til repraesentant-
skabet, og bliver jeg valgt, vil jeg gore mit bedste
for at varetage medlemmernes og fondens inter-
esse. Med mig som medlem af reprazsentantskabet
vil I fi en person, der har erfaring med: Handicap-
pede bern og unge, en idé om, hvilke aktiviteter
(sport, spejder m.m.) barn og unge gerne vil deltage
i, skole/hjemsamarbejde, ansegning om hjzlpe-
midler, byggesager ved om- og tilbygninger, en god
hjzlperordning m.m.

Mit motto er: Brug ikke alt for meget energi pa
de smi ting, hvis de kommer i vejen for bevilling af
starre ting, som man virkelig har brug for.

Henriks sygdom og deraf mange indleggelser har
fiet et stort kendskab til det sociale netveerk samt
hospitalsvesenet, er det en sag, hvor jeg meget
gerne vil preve at forbedre forholdene for dem med
muskelsvind og deres pirerende. Det mener jeg, at
jeg vil 14 storre mulighed for som medlem af
reprasentantskabet.

Jeg synes, der sker si meget spazndende i
Muskelsvindfonden, at det giver mig den energi og
inspiration, der efter min mening skal til for at gore
en indsats i fondens arbejde.
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Den okonomiske udvikling i 1996

Arets resultat blev et underskud pa 3.876 t.kr. Den vasentligste drsag hertil er et markant fald i indtegterne samtidig med
et stigende omkostningsniveau. Faldet i indtegterne skyldes den usadvanlig darlige sommer, der har ramt koncertvirk-
somheden hirdt. Stigningen i omkostninger skyldes forskellige aktiviteter i forbindelse med foreningens 25-4rs jubileeum,
og etablering af en konsulentfunktion for brugere med amyotrofisk lateral sklerose, sidstnevnte er dog statsligt finansieret.
Resultatet er det dérligste i foreningens historie, og bestyrelsen finder det szrdeles utilfredsstillende. I 1997 forventes ud-
viklingen vend, idet der budgetteres med et overskud pd 4,5 mill. kr. Reducerede omkostninger og igangsattelse af nye ind-
tegtsgivende aktiviteter er begrundelsen for de positive forventninger til 1997.

Den gkonomiske udvikling i de seneste fem dr

626

1995

26739
110
23092
146
3647
5732
29280
22882
18635

1996

21917
90

26822

170
-4905
-3876
25060
19007
14735

Hovedtal 1000 kr. 1992 1993 1994
Indtegter 24380 23104 24622
Indekstal 100 95 101
Omkostninger 15816 20802 23327
Indekstal 100 132 147
Resultat primer drift 8564 2302 1295
Resultat 6552 6605

Aktiver 21426 24308 24460
Egenkapital 10698 16762 17149
Likvid kapital 8854 14191 12801
Likvid kapital er beregnet som summen af finansielle anlzgsaktiver, likvide midler og tilgodehavender, fratrukket summen af
henlagte midler o korefristet gald.

Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondens
samlede aktiviteter, hvilket omfatter: Muskel-
svindfonden, Institut for Muskelsvind, Forenin-
gen Muskelsvindfondens Venner, Fonden for
Born og Unge og Fonden for Muskelkraft, samt
koncertarrangementer afholdt af Musholmfon-
den.

Samtlige regnskaber er revideret af Deloitte &
Touche Statsautoriseret Revisionsaktieselskab,
som har givet dem en blank revisionspitegning.

Med undtagelse af 1996, hvor indtegterne faldt
til under 1992-niveau, har aktivitetsniveauet i de
seneste r veret stigende, hvilket kommer til ud-
tryk bide pa indtegts- og pd omkosmingssiden.
Ifelge foreningens politik er der sket en konsoli-
dering, som har medfert, at egenkapitalen er vok-
set fra 11 mill.kr. 11992 4l 19 mill.kr. i 1996.

Sd mange penge tiener vi i forbold til dem vi bruger

Det er ikke Muskelsvindfondens mal at prestere
store overskud. Ifolge foreningens politik skal
30000 der henlegges til konsolidering, indtil der er
25000 || oparbejdet en likvid kapital svarende tl et ars
driftsomkostninger. Resten af de indsamlede
20000 — — midler skal anvendes til formélet.
Eg I 1996 har foreningen brugt flere penge, end
E 15000 = den har tjent. Som navnt ovenfor forventes
= denne udvikling vendt i 1997
g 1woo0o M R -
5000 — N
O Tl992 1993 1994 1995 1996
B Indiegter B Onikostninger
Sddan tjener vi pengene Indtegter 1992-1996
Indtegtert.kr. 1992 1993 1994 1995 1996
Bidrag 7766 7829 8474 6206 8245
Arrangementer 4738 6210 5654 7894  -1662
Annoncer og spil 1866 1926 2267 3718 3667 N
Inst. for Muskelsvind 9188 6580 7450 7712 9679 g
Andre indtzgter 822 559 777 1209 1988 g
Ialt 24380 23104 24622 26739 21917 -

I 1996 var hovedindtegtskilderne amternes kab af ydelser fra Institut for Muskelsvind,
bidrag fra Statslotto og arv, samt salg af annoncer og skrabespil. I de foregiende ar har
Gron Koncert ydet et vasentligt bidrag til de samlede indtzgter. I budget for 1997 for-
ventes dette delvist igen at vere tilfeldet, derudover forventes foregede indtegter fra

barnekoncerten “God Morgen Abe” og fra en rakke klassiske koncerter.

1993

1994

1992 1995 1996

W andre ind gter M A W Bidrag

[ tnstitut for Muskelsoind & dnnoncer og spil

Séidan bruger vi pengene

Omkostninger 1992-1996

Omkostn. 1000 kr. 1992 1993 1994 1995 1996 12000 - ______
Oplysning 2762 2887 3853 3773 4713 15660
Medlemsservice 1944 3292 3606 3687 4054 T
Inst. for Muskelsvind 7618 9993 8536 9232 10873 5
g bl
Andre formil 890 1363 3070 2312 3008 g oo
Administration 2602 3267 4262 4088 4174 g 4000 g T
lalt 15816 20802 23327 23092 26822 2000 - i =
En meget stor del af pengene anvendes af Institut for Muskelsvind til rddgivning og ud- 1992771995 1998 1393 199
dannelse af brugere og behandlere, til forskning og udvikling af nye behandlingsmetoder B Advinistration B Iust, for Muskelwind B Oplyswing
samt til ALS-konsulentfunktionen. Men vi bruger ogsd mange penge p4 aktiviteter arran-
geret af/for vore medlemmer, heriblandt det rlige landsmede. Derudover udgiver vi LY ddre format B Mediemsservive
tidsskriftet Muskelkraft og andet informationsmateriale som bager, foldere, pjecer o.l.,
samt deltager i internationalt samarbejde og handicappolitiske aktiviteter. T 1996 blev en
del af midlerne anvendt pa aktiviteter i forbindelse med 25-4rs jubileet. Nogle af pengene
anvendes pd administration m.v.. Det drejer sig om gager til administrativt personale,
omkostninger til porto, papir, telefon, husleje og afskrivninger. Dertil kommer meder i
representantskab og bestyrelse.
Likviditet
1000 kr. 1992 1993 1994 1995 1996
Omk. drift 15816 20802 23327 23092 26822
Omk. v. indsamling 1794 1791 1976 3336 4335
Omk. ialt 17610 22593 25303 26428 31157
Likvid kapital 8854 14191 12801 18635 14735
Det er ikke noget mal i sig selv at have penge pd kistebunden. Men
for at sikre medlemmerne et vedvarende behandlings- og aktivitets- 35000 —— — —
tilbud, ogsé hvis der skulle komme ir med svigtende indtegter, er
det Muskelsvindfondens mal at konsolidere sig, s3 der oparbejdes en 30000
likvid kapital svarende til et 4rs driftsomkostninger. Ved slutningen
af 1996 svarede den likvide kapital til 47 procent af et ars driftsom- 25000 §
kostninger. Det dirlige resultat for 1996 har understreget betyd- 20000 ———
ningen af en konsolidering. I de rullende budgetter for 1997-2002 5
er der budgetteret med overskud. Med baggrund heri forventer be- £ 15000 —
styrelsen at have realiseret konsolideringsmalet i 2001. =
g 10000
5000 —
0 — — —_ =
1992 1993 1994 1995
8 Onikostninger W Likvid kapital
Soliditet
1000 kr./pct. 1992 1993 1994 1995 1996 Soliditetsgrad
Aktiver 21426 24308 24460 29280 25060 29
Egenkapital 10698 16762 17149 22882 19007 5
Soliditetsgrad, pet. 50 69 70 78 76 :
% |
Som konsekvens af konsolideringspolitikken er der blevet oparbejdet en egenkapital. ig """"""""""""""""""""" 2
Soliditetsgraden, som udtrykkes ved egenkapitalens storrelse i forhold til den samlede 0 TS IN TN ! h
Kt .
aktivmasse, udgjorde 76 procent ved udgangen af 1996. 1992 1993 1994 1995 1996
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Sigrid Brendum Johansen
oget af det, jeg gleder mig mest til i 1997, er ind-
vielsen af 1. etape af Musholm Bugt Feriecenter. Det
er en milepzl i Muskelsvindfondens historie.

Vi fir tag over eget hus til foreningens mangfoldige med-
lemsaktiviteter, og alt er lagt tilrette, s& Musholm simpelt-
hen bliver stedet, man mades. Til kurser, til meder, ndr man
skal holde ferie, eller bare trznger tl et kort weekendophold.

Jeg er helt overbevist om, at vi allerede i lobet af det forste
ar vil fornemme “klubhus-stemningen” pa stedet. Allerede nu
skyder bygningerne op pé vores pragtfulde naturgrund, og
jeg vil steerkt opfordre til at legge vejen forbi for ved selv-
syn at fi en fornemmelse af, hvordan byggeriet skrider frem.

Jeg vil gerne nzvne et helt andet eksempel pd noget, jeg
tror, foreningen skal kigge nermere pa i de kommende ér.
Det drejer sig om forholdene for de ldre handicappede.
Forskere og planleggere har nu opdaget det, som vi har
vidst i lengere tid: At der heldigvis bliver flere og flere,
ogsd med muskelsvind, der nir hejt op i drene. Det vil
@ndre samfundet og stille krav om fornyelser i lovgivningen.

Hyvilken betydning fir det for hjzlperordningerne? Stller
det nye krav til pleje og behandling? Hvordan sikrer vi, at
ogsd alderdommen bliver god og tryg for vores medlemmer?

Musik og muskelsvind, rock og rullestole er over de sidste
25 ar blevet tet forbundne storrelser. Vi har givet publikum
smek for skillingen og tjent gode penge til det, det hele
drejer sig om. Og ikke mindst: Med musikken ved hinden
er foreningen og mennesker med muskelsvind blevet to af
de bedst kendte storrelser i det danske handicap-landskab.

Desvarre spillede musikken ikke, som vi ville i 1996. Det
blev ikke et godt r rent skonomisk. Men jeg er sikker p4,
at 1997 bliver et vendepunkt, for vi har mere at byde pa
end nogensinde for: God Morgen Abe, Gron Rock, Gren
Koncert og Klassiske Koncerter. Et musikudbud, der
appellerer il alle aldre og malgrupper blandt publikum. Og
gor os endnu mere interessant som samarbejdspartner for
kommercielle virksomheder, der gerne vil have deres navn
knyttet til positive og anderledes oplevelser.

Nir szson "97 pakkes i malpose, og vi igen er kommet ud
med et flot resultat, vil vi atter kunne koncentrere os om at
styrke foreningen og tage fat pa alle de vigtige opgaver, der
venter.

Evald Krog, landsformand

Muskelsvindfonden

Formil: At forbedre livsvilkirene for mennesker med muskelsvind
og andre neuromuskulere sygdomme.

Muskelsvindfonden er en forening med en bestyrelse pd ni med-
lemmer. Formand og nestformand valges direkte pé landsmedet
for et ar ad gangen. Fem medlemmer vlges af og blandt reprasen-
tantskabet, som vzlges pd landsmadet. To medlemmer er med-
arbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. ssmmenfaldende med bestyrelsen
for Institut for Muskelsvind. Muskelsvindfonden har ansat en
direktar.1)

Institut for Muskelsvind

Formail: At udvikle, forbedre og tilbyde vejledning og behandling af
mennesker med muskelsvind og andre neuromuskulere sygdomme.

Instituttet er en selvejende institution med en bestyrelse pé tre til
ti medlemmer, der udpeges for et 8r ad gangen af Muskelsvindfon-
dens representantskab. To bestyrelsesmedlemmer er medarbejder-
valgte. Bestyrelsen er p.t. ssmmenfaldende med Muskelsvindfon-
dens bestyrelse. Instituttet har ansat en direktar.1)

Fonden for Muskelkraft

Formal: At yde statte til Muskelsvindfondens aktiviteter.

Fonden for Muskelkraft er en fond med en bestyrelse pa tre
medlemmer, som velges for to &r ad gangen. Bestyrelsen velges af
bestyrelsen for Muskelsvindfonden. Fonden har ansat en dirckter. 1)

Foreningen Muskelsvindfondens VYenner

Formil: Gennemfarelse eller medvirken til gennemforelse af
arrangementer m.v. til fordel for Muskelsvindfonden eller Muskel-
svindfondens arbejde.

Foreningen Muskelsvindfondens Venner er en forening med en
bestyrelse pi seks medlemmer, hvoraf tre udpeges af Muskelsvind-
fonden, tre af medlemmerne af foreningen.

Musholmfonden

Formal: At modtage feriegzster, herunder fortrinsvis personer med
muskelsvind og andre handicappede.

Musholmfonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse
pi syv medlemmer, hvoraf fire udpeges af Muskelsvindfonden
Musholmfonden har ansat en direkter. 1)

* En af Korser Kommune, en af Vestsjzllands Amt, og en af Turis-

Formal: At forbedre livsvilkirene for bern og unge med muskel-

mens Fellesrdd

svind og andre neuromuskulere sygdomme.

Bornefonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pa
tre medlemmer, hvoraf to udpeges af Muskelsvindfondens bestyrelse,
og en udpeges af bestyrelsen for Muskelsvindfondens Venner.

1) Direktoren for Muskelsvindfonden er tillige direktor for Institut for Muskelsvind, Fonden for
Mauskelkraft og for Musholmfonden,
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Skyldfolelsen
var den varste

Poul Moller fensen fik konstateret muskelsvind

som 60-irig, men symptomerne havde egentlig

veret der igennem flere dr

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: JONNA KELDSEN

et kom som et chok for ®gte-

parret Poul og Ingrid Meller

Jensen, da Poul for et ir siden fik
stillet muskelsvinddiagnosen dystrophia
myotonica. Han havde varet syg igen-
nem et halvt r og havde i flere om-
gange vere indlagt pd Randers Central-
sygehus. Alle troede, han havde
legionersyge (kompliceret infektions-
sygdom), indtil han blev henvist til
Respirationscentret i Arhus. Her kon-
staterede overlegen fra neurologisk
afdeling hurtigt, at der var tale om
muskelsvind.

“Det var et chok. Vi kom derned, og
jeg skulle trykke overlegen i hinden.
Jeg har ingen krefter i heenderne. Og
sé var der de andre ting: Dropfedder,
skaldethed, dérlige ojne..., siger Poul
Moller Jensen.

“Lagen skrev det op: dystrophia
myotonica — det vidste vi egentlig ikke,
hvad var,” indskyder hans hustru.

“..svert med indlering,” fortsetter
Poul opremsningen af de symptomer,
som de fik at vide herte tl sygdommen.
“Der var mange af tingene, jeg kunne
nikke genkendende til, men andre ting
kendte jeg ikke til... Nej, jeg kan ikke
det i dag, som jeg har kunnet — men
ellers synes jeg selv, jeg har en god til-
varelse.”

Faldt ned af trappen

Det hele startede i efterdret 1995, da
Poul Meller Jensen — dengang 59 ar —
faldt ned af trappen i huset pi Norre-
brogade i Randers. Et voldsomt fald,
hvor han blandt andet smadrede

trappevinduet og et billede, der hang
pé trappegangen. Selv slap han med
nogle brzkkede tzer og en meget for-
slaet krop.

Han blev indlagt pa Randers Central-
sygehus, hvor de konstaterede, at “den
mand har en meget darlig vejrerekning,
s& ham beholder vi lige”. Poul havde
selv mest lyst til at komme hjem igen.
Men det blev til syv ugers indleggelse,
for han blev sendt hjem med beskeden
om, at han havde legion®rsyge, og at
han skulle hjem og samle krefter.

Han prevede ogsd at opbygge sin
fysik ved at trene pé et fitnesscenter.
Men det blev kun til nogle f3 gange,
for efter hver trening var han fuld-
stendig udmattet, og det tog lang tid
at komme ovenp3 igen.

I januar 1996 blev han atter indlagt
efter et fald.

“Jeg sad og leste, og pludselig faldt
jeg ned pid gulvet,” fortzller Poul
Moller Jensen og demonstrerer, hvor-
dan armen smuttede ud over kanten pd
det runde spisebord i stuen. “Det er
faren ved runde borde,” siger han og
smiler skaevt.

“N3, det var nu ude i kakkenet, det
skete,” indskyder Ingrid nok mest for
en ordens skyld. For ellers er hun enig
1, at der skete mange ting, som de ikke
vidste, hvad var for noget: Poul faldt
tit, han faldt ogsi titi sevn, nir han sad,
og sé havde han problemer med vejr-
treekningen om natten.

Symptomer i flere ar
Efter den tredie indleggelse pi

Randers Centralsygehus blev Poul
Moller Jensen henvist til Respirations-
centret i Arhus, men han var ikke
meget for at skulle derned. Han ind-
vilgede dog til sidst.

“Men det var et chok at fi diagnosen.
Nir man kigger i bakspejlet, har symp-
tomerne jo veret der i flere 4r. Jeg blev
opereret for gré ster i 1970. Det er tit
det forste tegn, men det forbandt jeg
ikke med noget. S4 tog krafterne af, og
musklerne 1 hinden forsvandt,” fortzel-
ler Poul.

“De siger jo, at grd ster, dropfedder
og det med musklerne i hinden har
noget med myotoni at gere,” supplerer
Ingrid, som altid har veret med, nir
Poul har varet indlagt. “Hun vil jo
nedigt g glip af noget,” lyder for-
klaringen fra Poul - og det passer ham
tilsyneladende godt.

Pensionisttilverelsen for Ingrid og Poul Moller Jensen blev ikke, som de havde regnet med. Men som Ingrid ynder at sige:
“Vi kan mange ting - bare i et andet tempo.” Det gzlder f.eks. ogsi Pouls hobby med at Izgge puslespil.

“Jeg begyndte ogs3 at falde tit. Nu
har jeg efterhinden fundet ud af, at jeg
skal vende fodderne lidt udad for ikke
at falde,” siger Poul.

“Ja, og da Poul arbejdede endnu, ud-
viklede han efterhinden nogle teknik-
ker, s& han kunne klare sig, selv om han
mistede krafter,” fortzller Ingrid og
henviser til Pouls arbejdsplads gennem
30 ar: Scandia i Randers. I de sidste

halvandet ir for han blev indlagt forste.

gang, gik han dog arbejdsles og havde
efterhinden opgivet at komme i arbejde
igen.

“Men jeg har altdd kunnet velte
alting. Jeg kunne ikke rykke trzer op
med rod, men jeg var altid med i forste
linie, hvor der skete noget. Det mi
have veret viljen. Men si begyndte de
forskellige ting — jeg har f.eks. tabt min
vielsesring. Fingrene er svundet ind.

Da jeg i sin tid fik den, dejede jeg med
at fi den op over knoen,” husker Poul.

Arveligheden gav skyldfalelse
Allerede ved den forste — og hidtdige
eneste — samtale med overlzegen pa
neurologisk afdeling i Arhus, fik Poul
og Ingrid Meller Jensen at vide, at syg-
dommen dystrophia myotonica var
arvelig. Det satte mange tanker igang
hos dem begge.

“Poul blev dybt ulykkelig og fik
skyldfalelse over for vores to bern.
Den aften, hvor vi havde talt med over-
legen, og jeg var taget hjem, snakkede
Poul meget med personalet. Og dér var
han virkelig ulykkelig,” fortzller Ingrid.

“Det kan jeg ikke huske,” kommer
det fra Poul.

“Men du har sagt, at du felte skyld.”

“Ja, det er rigtigt,” indremmer han.

Skyldfelelsen og mange af de andre
tanker, der fulgte med diagnosen, har
Ingrid og Poul holdt inden for hjem-
mets vegge.

“Det der med psykologer holder jeg
mig meget fra. Jeg vil ikke have det —
jeg har ikke behov for det,” mener
Poul.

“Vi fik det nu heller ikke tilbudt,”
siger Ingrid og fortsetter: “Vi har snak-
ket sammen og har hjulpet hinanden.
Vores tilverelse er kommet til at fun-
gere, og vi kan sagtens klare det, men
det er forst nu, vi begynder at speku-
lere. Men der er egentlig ikke nogen,
der kan hjelpe os. Det, vi hiber, er, at
sygdommen stopper ved Poul”

Poul og Ingrids datter er blevet
undersagt og ved, at hun ikke har arvet
sygdommen. Det blev undersagt kort
efter, at Poul fik sin diagnose, fordi
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datteren var gravid pi det tids-
punkt. De turde ikke andet end
at fortzlle hende det med det
samme. Men deres son vil ikke
underseges.

“Man har det jo i sig. Bare
han ikke fir det,” siger Ingrid.

Nu hvor de ved, at sygdom-
men er arvelig, mener Poul og
Ingrid ogsé at kunne se sympto-
mer tilbage i Pouls familie:
Hans mor og hans to sestre
havde ogsd gri ster, og hans ene
soster var evnesvag. Poul og
Ingrid mener, at der er en
sammenhzng, men det er kun
noget, de har talt om der-
hjemme.

Afhangig af respirator
“Nej, det med sygdommen
havde vi slet ikke dremt om,”
siger Ingrid og vender tilbage til
dengang, diagnosen blev stillet.
Hun var selv giet pa efterlen fra
et job som hjemmehjzlper f3
dage, for Poul blev indlagt
forste gang, og de havde regnet
med, at de nu ville {3 tid til at
hygge sig med hinanden, haven,
symaskinen og puslespillene.
“Jeg havde heller ikke dremt
om, at jeg skulle blive athzngig
af den dér,” tilfejer Poul og
peger pd kufferten, der stir pa
en stol i stuen. I kufferten er et
sikaldt sug, som Poul bruger,
ndr han ikke selv kan hoste sli-
men i luftvejene op. Ved den
farste indlzggelse pa Randers
Centralsygehus blev Poul trake-
otomeret, det vil sige fik lavet et
hul foran p4 halsen, hvor en re-
spirator kunne tilsluttes. Respi-
ratoren bruger han nu hver nat
som hjelp til vejrtrekningen.
Ingrid - og i avrigt ogsi deres
san —er blevet oplart i at bruge
suget og respiratoren, og bide
Poul og Ingrid foler, at de efter-
hinden selv kan klare det hele.
De har hjzlpemidlerne og ved,
hvad de skal gere. Det er lige
tor, Poul selv kan skifte tuben i
halshullet, mener han, men han
foretrekker dog at lade lzgerne
fra respirationscentret gore det.
Hvis de er i tvivl om noget,

Fortszttes side36

Der kan altid siges

ﬂOgEt

“Det er aldrig rart at
skulle fortzlle en alvor-
lig diagnose til en
patient. Men det er
miske en betingelse for
at kunne give patienten
stotte, at man foler, det
ikke er rart” .

Overlzge Johannes
Jacobsen, neurologisk
afdeling p4 Arhus Kom-
munehospital skal som
en del af sit arbejde for-
tzlle patienter — blandt
andet mennesker med
muskelsvind — deres diagnose. Reak-
tionerne fra patienterne er meget for-
skellige, men for de fleste kommer diag-
nosen ikke helt overraskende. De har selv
kunnet marke, at der var noget galt.

“Jeg kan kun huske nogle f3 tilfzlde,
hvor patienter har reageret med vrede
og irritation: “Nej, de har i hvert fald
ikke muskelsvind!” Det har f.cks. varet i
tilfzlde, hvor patienten hos gjenlzgen
har fiet at vide, at de har mere end den
grd stzr, de er kommet for at fi behand-
let,” fortzller Johannes Jakobsen.

“De fleste patienter med muskelsvind
har veret igennem flere undersegelser
og har fiet at vide, at der kan vere tale
om en muskelsygdom. Si de er forbe-
redt.”

Men uanset hvor voldsom reaktionen
er, er det lzgens opgave at stotte patien-
ten. Et af elementerne er en diskret
medfolelse, som Johannes Jakobsen
kalder det. Et andet og mere konkret er
en kop kaffe og et lommeterklede. S4
kan patienten sunde sig lidt oven pa bud-
skabet, drikke sin kaffe og tale med den
pérarende, som sygehuset altid opfordrer
patienter til at tage med til samtalen. For
patenter forlader sygehuset, opfordres
de tl at ringe til afdelingen, hvis der er
noget, eller fi en tid i ambulatoriet i
lobet af to-tre uger.

Den samme Izge

Et andet forhold, som for Johannes
Jakobsen ogsa har betydning for sam-
talen om diagnosen, er det forudgiende

positivt

forleb. P4 neurologisk
afdeling prioriterer man
hojt, at patienten har
den samme lege igen-
nem undersegelsesfor-
lobet og dermed ogsa
til diagnosesamtalen. P4
den mide er samtalen
allerede igang, lenge
for undersogelsesresul-
taterne er kendt.

“I selve samtalen be-
streber jeg mig pi at
lade budskabet komme
gradvist, s patienten
kan nd at komme med. F.eks. ved at lade
patienten formulere sporgsmil eller
komme frem med sin bekymring. De ud-
meldinger, patienterne kommer med,
viser ogsd, om de har forstiet det, jeg har
sagt,” siger Johannes Jakobsen, som
mener, det er vigtigt at gare det til en
samtale og ikke en énvejskommunikation
fra lzge dl patient.

“Men ndr det ubehagelige budskab er
kommet - precist og korrekt — si er det
vigtigt at fortzlle, at hvis de selv vil gore
en indsats, er der ogsd nogle muligheder
for at fi noget ud af livet herefter. Der er
ingen diagnose, der er s dirlig, at der
ikke er nogle positive momenter i det
ogsd. Det er vigtigt at formidle”

For at kunne det mener Johannes
Jakobsen, at legen skal kende til det liv,
patienten fir bagefter. Har legen den er-
faring, har han ogsa set mennesker, der
har det godt - eller s3 godt, som man nu
kan have det med den sygdom. Man dor
ikke af muskelsvind, men det giver et liv
med @ndrede perspektiver.

Om psykologbistand mener Johannes
Jakobsen, at det kan vare godt i nogle
tilfelde, men at det nasten er blevet et
helt modefenomen. ‘

“I denne situation drejer det sig ofte
om, at patienten fir en ordentlig besked

om, hvad det er for en sygdom, og hvilke

livsvilkir han eller hun kommer i. S4 kan
man lade alt det med sorgbearbejdelsen
komme bagefter,” mener Johannes
Jakobsen. ‘ jaws

o
“
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kontakter de respirationscentret direkte.
Deres egen lege ved alligevel ikke ret
meget om muskelsvind, og det samme
gzlder Randers Centralsygehus og

M
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ting som det ekstra trappegelender til
forste sal, en anden indretning af sove-
varelset og kufferten med suget nede i
stuen, som bare skal vere der, “selv om

Det kom som et chok for Poul Moller Jensen, da han for halvandet ir
siden fik stillet diagnosen dystrophia myotonica. Nu har han accepteret
og fiet sin tilverelse til at fungere.

vagtlegerne. Det har de erfaret, sd dem
undgir de, nir de kan.

Ngdvendigt med hj@ipere
Der har veret mange ting at indrette

sig efter og acceptere for bide Poul og
Ingrid Meller Jensen. Bide praktiske

den ikke er noget kent syn.” Men ogsi
det at have hjzlpere om natten har de
skullet veenne sig til.

“I starten felte vi, at vi ikke havde
brug for hjzlpere. Det kunne vi selv
klare. Men vi fandt ud af, at det var vi
nedt tl at have. S3 sagde vi til os selv:

Vi kan ikke leve uden hjelp, si velger
vi at leve med den — og det har vi det
godt med,” siger Ingrid, som heller
ikke lzngere er si nerves for, at der
sker Poul noget, nir han er alene
hjemme eller ude pd egen hand. Det
skyldes blandt andet, at Poul har fiet
en tryghedsalarm tl Falck.

“I den forste tid fulgte jeg ham altid
i hzlene og gik foran ham ned af
trappen og bagved, nér han gik op.”

“Men jeg ville ikke have, at du tog
mig under armen, nér vi var i byen.
Det havde nok noget at gere med selv-
stendigheden,” siger Poul. Han skulle
nok selv gd over gaden og selv lafte
benene over kantstenen. I dag vil han
gerne have Ingrids arm.

“Det er nok, fordi jeg har accepteret
det og synes, det er rart nok. Sidste
gang jeg blev “sluppet los”, faldt jeg og
flekkede gjenbrynet,” siger Poul.

Vil ikke vide mere

I slutningen af denne méaned skal Poul
dl kontrol pa respirationscentret. Han
skal indlegges et par dage og skal have
en hjelper med.

“Det er godt med de kontroller. Selv
om vi kan klare meget selv, er det rart
at fi at vide, at det, man ger, er ngugt,
mener Ingrid.

“Jeg vil nu helst undvere kontroller.
Jeg ligger bedst i min egen seng ..”

“Vi har en lille diskussion, for jeg vil
sa gerne, at Poul snakker med over-
leegen igen. Han har ikke talt med ham
siden han stillede diagnosen.”

“Men jeg har ingen spergsmil til
ham,” siger Poul og mener ikke, han
har behov for at fi mere at vide.

“Det er nok mere mit behov end
Pouls. Jeg tror, jeg vil vere mere bange
for, at der var noget, jeg ikke vidste,”
siger Ingrid og fortsztter med et blik dl
sin mand: “Sidste gang var vi enige om,
at vi skulle tale med overlegen, men
det annullerede Poul, da vi var der-
nede. Men jeg héber jo stadigvek. Han
kan miske fortelle os nogle ting, som
vi ikke var opmarksomme pi den ene
gang, vi talte med ham.”

Det mener Poul ikke, og han mener
heller ikke, at det er, fordi han er vred
pé legen.

“Jeg er ikke sddan vred pé folk. Men
jeg har ikke behov for at vide mere,”
siger han. m




Hun tog faget pa

Betagende bog af Hanne Reintoft

AF ANNE MARIE MIKKELSEN -,

Et liv — manges liv

Af Hanne Reintoft

Hans Reitzels Forlag, 1996
306 sider, 198 kr.

Jeg var pd paskeferie i Italien, sad p4 en
solbeskinnet bjergside og leste Hanne
Reintofts nye bog “Et liv— manges liv”,
Det er en god bog, som jeg blev meget
betaget af.

I'bogen fortzller hun om sin faglige
karriere fra hun sem ung socialridgiver
1 50’erne “tager faget pd sig” til i dag,
hvor hun bla. er kendt som redaktor
af den sociale brevkasse i Danmarks
Radio.

Men hun forteller ikke mindst

historien om de
mennesker, kolle-
ger og klienter,
hun har medt pi
sin vej. Mennesker,
som har varet med
dl at preege hendes
faglige holdninger
og give hende det
menneskesyn, hun
har i dag.

Hun forteller
om Alice, luderen
med det store
hjerte, der tlbyder
sin krop til mznd,
ogsi til Hannes
mend. Om fru F.
der efter at have
fodt to multihan-
dicappede bern,
bliver gravid og
seger abort, fir
afslag og feder sit
3. multihandicap-
pede barn. Om
den 16-3rige, der
tvinges til at fede
sit barn, som for-
ldrene har beslut-
tet at bortadoptere;
hun foder barnet,
tvinges til at amme
det de to forste dage (det er da det
mindste, unge piger, der har syndet,
kan gere), hvorefter hun begir selv-
mord.

Vi horer om hjemmebesog hos
fattige familier, hvor der altid lugter af
petroleum, kil og urin. Om Kira, der
bliver misbrugt af sin far i en tid, hvor
incest var absolut tabu. Om den unge
gigtpige Pernille, der efter at have fiet
lovning pd nye hofter, fir afslag og
bliver rasende; i journalen skriver legen,
at “hun har en svert aggraverende
personlighed, der reagerer med kraftig
umoden appel, nir hun ikke fir sin
vilje”.

S4 er der den unge, enlige mor, der

bliver gravid og seger abort, men
legen er sikker p4, hun er for langt
henne og afslir; hun feder trillinger.
Og der er den rumenske kvinde, som
forgaves rakker sin to-arige handicap-
pede dreng til den danske delegation,
der er pi besog.

Imponerende engagement

Det er bare nogle af de mange histo-
rier, der danner baggrund for bogens
gennemgang af udviklingen i det
sociale arbejde og socialpolitikken i de
sidste 40 4r.

Jeg er imponeret over sivel det
taglige som menneskelige engagement,
Hanne Reintoft udviser, og jeg tenkte
med stor taknemmelighed pi de men-
nesker, der i det 20. drhundrede har
varet med til at bygge den danske
velferdsstat op.

Vi har s let ved at glemme, at det er
sd fi dr siden, at man ogsd i Danmark
kunne tale om virkelig ned for den
svageste del af befolkningen.

Men pé vejen hjem fra Italien ad de
endelose, tyske motorveje, sniger hver-
dagen sig igen ind p4 mig. Jeg kommer
i tanke om de mange arbejdslese, de
lange ventelister til hospitalerne, afslag
pé fertidspensionerne, urimelige hjem-
mehjelpstilbud til zldre, dirlige for-
hold for de kolleger, der skulle have
overskuddet til at hjzlpe, og si videre,
og si videre. Og jeg bliver enig med
mig selv om, at der stadig er en masse,
der skal nies, og at det vist ikke er lige
nu, jeg skulle g hjem og for eksempel
foresla, at vi nedlegger Muskelsvind-
fonden.

Jeg vil anbefale alle, der interesserer
sig for sociale forhold i Danmark — og
miske iszr de, der ikke gor — at lese
bogen. Den giver en flot baggrund for,
hvor vi er i dag, og den giver ogsi
nogle redskaber tl, hvordan vi kommer
videre. "

Annemarie Mikkelsen er socialrddgiver i
Institut for Muskelsvind
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Kebmand til kulturen
Muskelsvindfonden har den 1. april
ansat en “kulturkebmand”. Peter Sand
hedder han, 29 3r, uddannet cand.
oecon. i 1994 med speciale i drift,
ledelse og marketing, og frem til april
ansat som konsulent og underviser pa
Hadsten Tekniske Skole. Men selv om
det var et godt job, var det iser kombi-
nationen af kulturen og kebmanden,
som tiltrak Peter Sand til den nyopret-
tede stilling i Muskelsvindfondens ind-
samlingsafdeling.

Men hvad skal en kulturkebmand
egentlig lave? Med Peter Sands faglige
baggrund kommer det primart til at
dreje sig om at styrke organiseringen
og planlzgningen af indsamlingsak-
tiviteterne og samtidig vere sparrings-
partner for indsamlingschefen, nir der
skal forhandles sponsor- og musikaf-
taler. Men ogsa udvikle nye idéer og
arbejde med mere langsigtede visioner
— eller som Peter Sand selv udtrykker

det, skal han ikke nedven-
digvis “pd plenen” hver
gang, der er koncert.

Lige nu er han blevet
“kastet ud” i noget meget
konkret og jordnert: At
holde styr pa produktionen af
avisen, der skal fortelle landets
befolkning om Gren Koncert- og
Groen Rock-turnéerne til sommer.

Det med musikkoncerter og mar-
kedsfering har Peter Sand i evrigt
pravet for — dog i lidt mindre milestok.
Han har veret med til at opbygge kon-
certarrangementet “Ryom Rock” i
Ryomgird pi Djursland, hvor han i
evrigt selv bor med sin kone og fire-
drige datter. Men Ryom Rock-arrange-
menterne var noget, han gjorde i sin
fritid. Nu fir han mulighed for at kom-
binere sin musikalske interesse med sit
arbejde, og det gleder han sig til.

Ferie-holig-bytte for unge

Den europziske organisation for unge
med muskelsvind, EYO, tilbyder igen i
dr at vere mellemled mellem unge
muskelsvindlere, der ensker at holde
ferie i andre lande p3 en billig og prak-
tisk mide og samtidig skabe kontakt til
andre unge med muskelsvind. EYO har
igennem flere ir tilbudt denne service,
men ikke altid med lige stort held. Nu
forseger man igen med et nyt og for-

bedret projekt under
navnet  “home-
exchange project”.
Ifelge koordina-
 tor og bestyrelses-
medlem i EYO,
Johanna Kuorikoski,
er forbedringerne blandt
andet sket ved at f3 udarbejdet
et mere detaljeret skema, som an-
sagerne skal udfylde (se nedenfor). Det
er f.eks. vigtigt, at ansegere skriver
nogle alternative onsker til lande og
tidspunkter, hvor de ensker boligbytte.
Men ogsi om den unge desvarre ikke
kan tilbyde en bolig i bytte, men kun
ensker en feriemulighed i udlandet.
Proceduren er, at interesserede an-
sogere udfylder skemaet pa engelsk og
sender det til Johanna Kuorioski. Hun
forsager derefter at kede de unges
ansker og tilbud sammen og formidler
den forste kontakt. Derefter er det op
til de unge selv at aftale de nzrmere
praktiske detaljer. Er det ikke muligt at
opfylde en ansagers enske, vil Johanna
om muligt foresl en anden losning.
Fordelen ved en ferie-bolig-bytte er
ifelge Johanna Kuorikoski, at det er
bide lettere, billigere og mere trygt at
tage til udlandet, nir man kan bo i et
hjem, der er indrettet efter nogenlunde
de samme behov, som man selv har.
Skemaet til “Home-Exchange Pro-
ject”: '

Name:
Age:
Address:

Tel:

NMD:

Home language:

Do you use a wheelchair? (] Yes
If yes, is it [ manual or [] powered?

A. [T would like to host
-People from:

How many people:

My own house is

Time suitable:

[J No

suitable for wheelchairs: [] Yes
fitted with the following facilities:

Home-Exchange Project

B. I would like to visit:

Al. 1.
Place:
Time suitable:

C. T'would like to exchange houses:

With people from:
How many people:
My own house is

(J Unfortunately I can not

Time suitable:

Mail to:
[J No
Vessintie 51

FIN-67410 Kokkola, Finland
(Tel: +358 6 82 22 088)

suitable for wheelchairs: [] Yes
fitted with the following facilities:

Present co-ordinaror: Johanna Kuovikoski

[J No
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Computergrafik-konkurrence
“Det er normalt at vere anderledes”.
Sdan lyder et slogan i den europziske
sammenslutning EUCREA, som er en
paraplyorganisation, for kreativitet og
handicap, der har sit udspring i Tysk-
land. Organisationens mil er blandt
andet at bryde grenser og udvikle nye
stilretninger, og her kan handicappede
kunstnere i szrlig grad berige moderne
kunst, mener organisationen.

I den forbindelse indbyder EU-
CREA netop nu til en international
computergrafik-konkurrence med titlen

“Bryd granser — brug computeren.

kreativt”. Idéen med korkurrencen er
at vise bdde handicappede og andre,
hvilket unikt redskab en computer kan
vare inden for kunsten, og hvor mange
muligheder en computer kan give
kreative computerkunst-designere med
et handicap.

Deltagerne i konkurrencen kan veere
bide individuelle kunstnere med et
handicap, grupper eller organisationer,
og afleveringsfristen er den 15. juli
1997.

Betingelserne for at deltage og nar-

Creating o Hn put F'r!‘_ _
GVerPbming HBrdery
I

mere oplysninger fis ved henvendelse
til den danske reprzsentant for EU-
CREA: Paul Erik Jakobsen, Uranusve;j
42, 7100 Vejle. TIf. 75 82 15 24.

Europisk paraply
Det Europziske Han-
dicapforum er navnet
pé en ny organisation
bestiende af 15 natio-
nale og 12 europziske
handicaporganisa-
toner. Organisationens
formal er at skaffe
bruger- og medlemsind-
flydelse pd EU’ politik og
institutioner. Fra Danmark del-
tager De Samvirkende Invalideorgani-
sationer, og samvirkets formand, John
Meller, er valgt til forretningsudvalget
1 Det Europziske Handicapforum.
Formanden er hollenderen Johan
Wesemann fra den europziske dove-
organisation.

I daglig tale kaldes den nye paraply-
organisation for EDF, forkortelsen for
det engelske The European Disability
Forum.

Nyere bil med automatgear kebes.
Starrelse: Polo eller Golf. Henvendelse
til Ellen Larsen, Strandparken 19, 2.
th., 8000 Arhus C. TIf. 86 19 42 63
eller 86 35 12 58.

Byg ikke om

for bevilling er givet

Man risikerer selv at skulle betale for
boligendringer, hvis man sztter om-
bygningerne i gang, inden kommunen
har givet bevilling.

Ankestyrelsen har afgjort to sidanne
sager, og i begge tilfelde bestemt, at
ansegerne ikke var berettiget til hjlp.
Begrundelsen er, at det er et alminde-
ligt princip i bistandsloven, at ansag-
ning skal indgives, og bevilling mod-
tages, inden en anskaffelse foretages.

Desuden mener styrelsen, at bolig-
@ndringerne i begge sager ikke var
uopszttelige. Og ansegerne var i avrigt
gjort bekendt med konsekvenserne af
at pabegynde boligendringerne, inden
bevillingen forel4.

Mede om
inkontinens
09 handicap
Dansk Inkontinens-
forening inviterer til et

oplysende made med titlen
“Sex — inkontinens - handicap -
bern/unge” torsdag d. 29. maj 1997 kl.
18-22. Madet finder sted p3 adressen
Astra A/S, Roskildevej 22, Albertslund.

Der vil bl.a. vere indleg om unge
kvinders og unge mends serlige
problemer, og overlege Fin Biering-
Serensen fortzller generelt om inkon-
tinens i relation ti] handicap og sexual-
liv. Socialministeriets handicappulje har
bidraget gkonomisk til arrangementet,
som har gratis adgang.

Tilmelding er nadvendig og skal ske
senest d. 22. maj til Dansk Inkonti-
nensforening, Rathsacksvej 8, 1862
Frederiksberg C. TIf. 33 25 51 21.

Prov en Handi-Kart

Handi-Kart er to forskellige slags go-
karts, som keres af handicappede. Den
ene type styres med joystick og er be-
regnet til folk med muskelsvind, lam-
melser og lignende. Den anden type
kaldes en aggregat-kart og keres af
folk, der helt eller delvist kan bruge
armene.

Da aggregat-karten er ukendt est for
Storebealt, vil tre korere fra Lavia i
Viborg komme og demonstrere kare-
tojerne til dbent hus d. 10. maj 1997 kl.
10-14 i Albertslund Motor Center. Alle
er velkomne til en prevetur. Der er
mulighed for at kebe mad og drikke.

Albertslund Motor Center har
adressen Vridslesestrzdet 23 B, 2620
Albertslund. Yderligere oplysninger
hos Claus S. Christiansen, Holger
Brodthagensvej 161 Y, 4800 Nykebing
E TIf. 54 82 54 63.
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En genetisk
revolution

I 1986 begyndte en ny era inden for genforskningen.
1o forskere i USA, Tony Monaco og Louis Kunkel,

skrev videnskabelig historie, da de meddelte, at deves

forskergrupper bavde identificeret den gen-fejl,

der var ansvarlig for Duchennes muskeldystrofi.

AF DR. TOM WILKIE

genet i 1986 var den forste triumf

for den nye “omvendte genetik”.
Den markerede den succes, der var op-
ndet ved en fuldstendig ny metode til
at klarleegge arsagerne til menneskelige
genetiske sygdomme.

I begyndelsen af 1980’erne havde
forskerne indset, at de si at sige kunne
gennemsigte menneskets dobbelte,
spiralformede DNA-streng og udpege
en genetisk mangel for derefter at finde
ud af hvilke fejl, der sker i kroppen.
Udelukkende baseret pd den genetiske
oplysning. :

Til at bedemme hvor epokegorende
den nye metode var, er det verd at
erindre en smule af historien om en
tidligere klassiker i menneskelig gene-
tisk sygdom: Seglcelle anemi. For at
fastlegge dens drsag havde forskere
undersogt blod fra folk, der led af segl-
celle anzmi, og sammenlignet det med
blod fra mennesker, der ikke havde
sygdommen. I 1949 péviste to ameri-
kanske videnskabsmend, Linus Pauling
og Harvey Itano, at forskellen 13 i
hemoglobinets struktur. Hemoglobin
er det molekyle, der giver blodet dets

I solationen og identifikationen af

Men er vi ber et drti senerve

kommet nermere en belbredelse?

karakteristiske rode farve, og som er
ansvarlig for at transportere ilt fra lun-
gerne til vaevene.

Det var forste gang, en menneskelig
sygdom blev forbundet med en mole-
kyler brist, og det banede vejen for den
molekylere biologi i menneskelige syg-
domme. I lgbet af fi 4r analyserede
Vernon Ingram ved Cambridge Uni-
versity den kemiske sammensztning af
hemoglobin og péviste, at én ubetyde-
lig afvigelse i dets kemi var ansvarlig
for sygdommen. Ud fra heemoglobinets
kemiske sammensztming fandt forskere
senere ud af, hvor de kunne finde for-
skellene i DNA’et hos folk med segl-
celle anemi, og hos folk, der ikke var
berort af sygdommen.

Men sidst i 1970 erne indsé geneti-
kerne, at de kunne arbejde den anden
vej rundt. Sommetider kunne de finde
forskelle i DNA’et og derpi arbejde
baglens for at udlede hvilket af krop-
pens proteiner, der lavede kludder. De
forstod, at de her havde et nyt st
kraftfulde verktejer til diagnosticering.
Verktojer, der kunne tackle problemet
med menneskelige genetiske syg-
domme.

"Tony Monacos og Louis Kunkels op-
dagelse 1 1986 af det gen, der har rela-
tion til muskeldystrofi, var den forste
succes for den nye fremgangsmide
“omvendt genetik” — der altsd kaldes
sédan, fordi den arbejder fra gen til
protein i stedet for fra protein til gen.

Pa sporet af selve genet

Symptomerne pd fremadskridende
muskelsvaghed, som drenge med Du-
chennes muskeldystrofi har, indike-
rede, at deres muskler ikke kunne lave
det protein, der er nedvendigt til nor-
mal funktion. Det havde man haft pd
fornemmelsen i drevis. Men der er tu-
sinder af proteiner i normale muskler,
og biokemikerne havde ikke haft held
til at udskille det ene, som var defekt i
drenge med Duchennes muskel-
dystrofi. Men i 1981 begyndte profes-
sor Kay Davies, dengang pé St. Mary’s
hospital i London, at lede - ikke efter
proteiner i muskler — men efter di-
stinkte “markerer” i DNAet hos
drenge med sygdommen. Hun ledte
efter genkendelige stykker DNA, der
kunne have relation til Duchennes
muskeldystrofi. Muscular Dystrophy

Tabula X V.

Lib. IV, 20

Anatomisk tavle fremstillet af Giulio
Casserio i 1645 i verket “Opera omnia”.
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Group stettede pa dette afgarende
tidspunkt bide hende og andre en-
gelske neglepersoner inden for forsk-
ningen ved at etablere et méilrettet
forskningsprogram.

Professor Davies succes udleste in-
ternational videnskabelig interesse,
og andre forskere satte sig for ikke
blot at udpege de nedarvede mar-
karer tet ved genet men at lokalisere
og identificere selve genet. Anstren-
gelserne bar frugt fem 3r senere, da
Kunkel og Monaco lokaliserede det
gen, som, nir det er beskadiget, for-

drsager Duchennes muskeldystrofi.
Ud fra den genetiske specifikation
udledte de, at et hidtil ukendt pro-
tein, som de kaldte dystrofin, mitte
vare indblandet i sygdommen. Den
forste succes blev kronet inden for et
dr, da forskerne lokaliserede og iden-
tificerede dystrofin i muskelvaev. Det
var forste gang, at et menneskeligt
protein, der havde forbindelse til en
sygdom, var blevet identificeret ved
forudgdende analyse af dets gen.

Da dystrofinet forst var blevet lo-
kaliseret, stod det klart, at det ville
have veret komplet umuligt at loka-
lisere det pd nogen anden mide. Det
anslds, at dystrofin udger cirka 20
milliontedele (0,002 procent) af pro-
teinindholdet i en muskelcelle. Det
ville veere temmelig meget lettere at
lede efter en nil i en hestak end for-
sege frontalt at angribe problemet
med at finde dystrofin i muskel-
cellerne uden den oplysning, som den
“omvendte genetik” giver.

Da proteinet var identificeret, blev
sygdommens molekylere biologi
dbenbar. Drenge med Duchennes
muskeldystrofi havde reelt intet
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Tabula V Lib. IV.

dystrofin i deres muskler, men der er
en mildere type, Beckers muskeldy-
strofi, hvor dystrofinet viser sig at vare
til stede i beskadiget tilstand.

Tekniske problemer som kan lgses

Ti ar efter opdagelsen i 1986 er der
endnu ikke fundet en helbredende be-
handling. Men dr. Dominic Wells fra
afdelingen for genforskning pa Lon-
don’s Charing Cross and Westminster
Hospital tror, at “der er nogle meget
positive aspekter.” Han siger, at i dyre-
forseg “kan vi overfore sm3 konstruk-
tioner (kortere, men dog fungerende
versioner af dystrofin-genet) til musk-
ler, og det viser sig at vere
stabilt.” Nir forst genet er
overfart, “forbliver det der

Anatomisk tavle fremstillet
af Giulio Casserio i 1645
iverket “Opera omnia”.

Copyright Forlaget Rhodos.

i musklens levetid”. Dr.
Wells tror, at mange af de
problemer, der er forbun-
det med genterapi som et
middel til at behandle mu-
skeldystrofi, “er tekniske
og kan leses. Jeg kan ikke
se noget, som vi ikke kan
lose”.

Dr. Michael Antoniou,
som forsker i muskeldy-
strofi pd Guy’s Hospital i
London, tror, at “genterapi
stadig er en oplagt mulig-
hed”. I USA iser “kastede
mange sig for tidligt ud i
klinisk behandling”, og for-
ventningerne til genterapi
for alle mulige tilstande
steg for meget og for hur-
tigt. Men frem for at vere
skuffet over, at genterapien
ikke levede op til reklamen
og leverede en gjeblikkelig
helbredelse, siger dr. Anto-
niou, at han “nu er mere
optimistisk for fremtiden. Hele omri-
det er ikke giet et skridt tilbage. Det
er returneret til grundforskningen frem
for den kliniske. Opmarksomheden er
tilbage, hvor den skulle have varet hele
tiden”.

Professor George Dickson er en af
Storbritanniens ledende forskere i gen-
terapi pd muskeldystrofi. Som skotte,
og nu professor i molekyler biologi
ved Royal Holloway College i London,
beskriver han sig selv som “forsigtigt
optimistisk” angdende udsigterne for
genterapi. Han angiver to grunde til

optimismen. Den ene er, at skent de
tekniske vanskeligheder er reelle, si
forekommer de dog ikke noverstige-
lige. Den anden grund er ikke si meget
teknisk som organisatorisk: Han slir
fast, at medicinalfirmaer og biotekno-
logiske virksomheder er interesseret i
at indfere gener i muskelvav som en
metode til at behandle andre syg-
domme. Forskerne i muskeldystrofi ar-
bejder derfor ikke alene, pointerer han.
Der er en meget bredere interesse i de
problemer, som skal leses, for at gen-
terapi i muskelvav kan virkeliggeres.

Simpel teori svar praksis

Idéen bag genterapi synes simpel nok.
Den er at transplantere kopier af det
fungerende gen ind i muskelcellerne pi
drengene med sygdommen. Fra dette
nye stykke DNA vil cellerne aflzse det
genetiske program til at producere det
dystrofin-protein, som cellerne mang-
ler. T princippet er det en molekylar ver-
sion af en organtransplantation. Selve
proteinet kan ikke transplanteres, fordi
det skal sidde p4 et ganske bestemt sted
i cellen, hvis det skal gere sit arbejde rig-
tigt. Fordelen ved genterapi er, at nar
cellen laver sit eget dystrofin, sarger den
automatisk for at placere det korrekt.
Men mens teorien er let at fremsatte,
er der vanskeligheder i praksis.

Selve storrelsen af dystrofin-genet
var den forste vanskelighed, man stadte
pa. Det er et af de storste menneske-
lige gener, der er opdaget, og alt for
stort til, at man let kan anvende det i
genterapi. Der blev imidlertid hurtigt
fundet en losning: En kortere udgave af
genet blev syntetisk fremstillet i labo-
ratoriet — den “lille konstruktion”, som
Dr. Antoniou naevnte. Hvis de resulta-
ter, der er opndet ved eksperimenter pa
mus, kan anvendes, vil det syntetiske
gen virke nesten lige si godt som den
naturlige variant.

Men ifelge professor Dickson er der
stadig to hovedproblemer, der skal
overvindes. Enhver med kendskab til
muskeldystrofi vil vere klar over det
ene. Sygdommen pavirker alle musk-
lerrie i kroppen, si genterapien mi
virke i hele kroppen — korrekt funge-
rende gener skal ind i hver eneste mu-
skel. Mzrkvaerdigvis er muskelceller
mere indstillet p3 at optage og absor-
bere DNA end nogen andre celler i
kroppen. Men der er ikke meget for-
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nuft i at give lokale DNA injektioner i
for eksempel en drengs arm- eller ben-
muskler, nir hans bryst-, hjerte- og
lungemuskler ogsd har presserende
behov for behandling.

Som de fleste andre forskere inden
for omrddet undersager professor
Dickson méder, hvorpd man kan “over-
tale” vira, kaldet “vektorer”, til at bringe
dystrofin-genet ind i muskelceller. De
pageldende vira er genetisk manipule-
ret, si de i stedet for at forirsage syg-
dom “inficerer” muskelceller med
DNAeet for proteinet dystrofin. Profes-
sor Dickson: “Milet pa lengere sigt er
at producere et virus vektor-system,
som kan transporteres via blodkreds-
labet og siledes cirkulere rundt og na
hver eneste muskel.”

Genterapiens fem led

Professor Dickson hiber, at han kan
vende den menneskelige krops egne sy-
stemer til sin fordel. Som sygdommen
skrider fremad, adelegges muskelcel-
ler, og en type hvide blodlegemer ind-
tager den plads, hvor skaden er sket,
for at fjerne resterne. Professor Dick-
son prover nu at udvikle en idé om at
inficere disse hvide blodlegemer, kal-
det makrofager, med et virus, som
berer dystrofin-genet. “Hvis vi kunne
manipulere makrofagerne til at frigive
virus vektoren samtidig med, at de fjer-
ner resterne af den beskadigede muskel,
ja s& kunne vi slippe dem los i blod-
kredslebet, og de ville naturligt ramme
de muskler, som er beskadiget.”

Der ville vere fem led i denne gen-
terapeutiske kede. Det forste er at sy
dystrofin-genet ind i et virus; derpd in-
ficere makrofager med virus’et (dette
kunne gores i laboratoriet eller klinisk
ved simpelthen at tage en blodpreve og
derefter re-injicere de hvide blodlege-
mer); det tredie led opstér, nar makro-
fagerne tiltrekkes beskadigede steder i
musklerne og spreder vira i omrédet; i
det fjerde led inficerer virusen de hid-
til ubeskadigede muskelceller; endelig,

ndr den én gang er kommet inden for i
muskelcellerne, syr vira dystrofin-genet
fast til muskelcellens DNA, og cellens
biokemiske maskineri begynder at
danne proteinet.

Genterapi lyder simpelt, men i prak-
sis vil det veere en sofistikeret procedure.

Mens nogle af kroppens egne meka-
nismer miske kan hjelpe med at be-
handle sygdommen, kan andre mulig-
vis forhindre en helbredelse. Det andet
tilbageverende problem, som nedven-
digvis ma leses, for genterapi som
sdan kan blive virkelighed, vedrarer
immunsystemet.

Immunsystemet
Ethvert menneske er udstyret tl at be-
kempe de bakterier, der ellers ville for-
drsage sygdomme. En vigtig del af im-
munsystemet er beregnet til, at de
celler, som angriber indtrengende fjen-
der, skal kunne finde ud af hvem, der
virkelig er fremmede, som kommer ude
fra, og hvem, der herer til dem selv, og
som skal lades i fred. Nogle sygdomme,
som for eksempel leddegigt, anses for
at vere “auto-immune” — det vil sige
fejl i dette system til genkendelse af
“ven eller fjende?”, siledes at immun-
systemet begynder at skade selve det le-
geme, som det egentlig skulle forsvare.
Miske skaber immunsystemet et
dobbelt problem for genterapi. For det
forste vil der miske vere et immun-
svar pd de virus vektorer, der anvendes
til at bringe de nye gener ind i muskel-
cellerne. Men dette kan nok overkom-
mes — husk pd at mennesker, der fir
transplanteret organer, modtager doser
af immun undertrykkende medicin for
at undg netop denne slags problemer.
Hvis genoverfarslen “accepteres”, si
behever den 1 princippet kun at ske én
gang, og drengene kunne si tage en
kort, intensiv og midlertidig medicin-
behandling for at undertrykke deres
immunsystems evne til at angribe de
vira, der baerer det livreddende gen.
Men det andet immunologiske pro-

blem kunne opstd, nir gen-transplan-
tatet er blevet “accepteret”. Drengens
muskelceller ville begynde at produ-
cere dystrofin-proteinet. Men immun-
systemet har aldrig for set dystrofin og
vil miske begynde at angribe de celler,
der indeholder dystrofin i den fejlag-
tige tro, at de er indtrengende, frem-
mede celler. Profesor Dickson siger
imidlertid: “Hastigheden i fremskrid-
tene er hej, relativt set. De immunolo-
giske problemer kan overvindes.”

Realistisk optimisme

Ti &r senere er billedet derfor bide rea-
listisk og optimistisk. Forskerne kender
nu i detaljer de problemer, de skal lose,
og de har travlt med at finde losnin-
gerne.

Dr. Antoniou arbejder uvafbrudt for
at sikre, at nir generne er overfort,
“har vi alle de genetiske kontrolele-
menter, der er nadvendige for, at genet
kan arbejde pi tilstrekkeligt hejt
niveau og si lenge, at der er en tera-
peutisk effekt”. Dr. Wells undersoger,
hvordan man mest effektivt fir generne
ind i de celler, hvor de skal gare deres
arbejde. Professor Dickson overvejer
ogsd mider, hvorpd man kan transpor-
tere gener til hver eneste muskel i
kroppen. Og disse forskere arbejder
langtfra alene. Store internationale,
videnskabelige anstrengelser bade i
Frankrig, USA og Storbritannien er
helliget genterapi pd muskeldystrofi.m

Dr. Tom Wilkie, forbenverende viden-

skabsredaktor pi avisen The Times, er sen-
ior policy analyst i medicinalkoncernen The
Wellcome Trust.

Artiklen er fra tidsskriftet The Search
(nr. 22, 1996) og bringes med tilladelse
fra den engelske muskelsvindorganisa-
tion Muscular Dystrophy Group of
Great Britain and Northern Ireland.
Oversat af Bendte Frederiksen og re-
digeret af Jorgen Jeppesen.
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