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Naturens uudtømme-

lige ressourcer i et tæt

samspil med avanceret

teknologi.

Qnrcov

Skabt af mennesker

med visioner om at

forene miljømæssige

og økonomiske hen-

syn.

En natudig udvikling

til gavn for os alle.
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Det er uetisk, når samfundet under påberåbelse af "etik" vil bestemme,

hvad der er bedst for borgerne, skriver.landsformand Evald Krog i
lederen.

ABEI| StoG ill SoREil
Muskelsvindfondens første

under-åben-himmel-

børnefamilie-koncert blev

en stor publikumssucces.

"God Morgen Abe" er

kommet for at blive, og

næste år kommer den også

til Aalborg.

#9 BRIGKI.ESS GEIIIRE

Der var væsendige nyheder på behandlingsområdet, da fagfolk mødtes i
informationsnetyærket Brickless Centre. Den amerikanske professor Eric
Hoffrnann gav optimistiske meldinger om genterapi.

17 DER ER AI.ISÅ FORSKET!

Lis og Erik Mymp har rejst en debat om integration af udviklings-

hæmmede. og fiisisk handicappede i handicapidrætten.

L9 GtAll DAG F0R t[USKEt SUtilDFot{DEt{
Omkring 3 00 deltog i Muskelsvindfondens jubilæumsreception,

og gaverne var flotte og talrige.

21 MUSHOTIII.TIGIIATIllI{EI{ UAR TOR IIYR ,

Musholm-projektet forsinkes, fordi den første licitation
gav alt for høje pristilbud
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Jubilæumslandsmødet var rekordernes landsmøde.

Se billederne, læs "dagbogen" og artiklerne side 22-33

35 ÆLDBERÅD OG KI.AGERÅD

Handicaporganisationerne kan få indflydelse i ældrerådene og
hjemmehjælps-klagerådene, der gøres obligatoriske fra årsskiftet.
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Lars Winther Andersen er med i et projekt, hvor der opstilles en personlig
handleplan for deltagerne, så de kommer videre i livet.
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Udfyld kuponen, hvis du onsker yderligere information fra Honeywell om

I Energibesparende foranstaltninger til hjemmet

I Fabriks- og procesautonration

Lyngby Hovedgade 98 2800 Lyngby
Telefon 45 93 56 56 ' Fax 45 93 7 I 73
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TEGMNG: LARS BAilG

ll n";:*:t'*:tffi ,,?:'ffi . l
ll f"rro, Eric Hoftnann, var åt af
højdepunkter.ne på vort landsmbde.
Han gav udtryk for stor optimisme.
Hans forskergruppe har fernet nogle
af de'mange forhindringer for en
behandling, og der er nu "kun" få tek-
nologiske problemer tilbage, sagde
han.

Det vigtigste problem er nu at føre
raske gener ind i muskelcellerne. De
skal "bæres" derind af etvirus; men det
gælder om at undgå, at kroppen af-
støder det fremmede materiale. Det er '

for så vidt en kendt problemstilling,
bl.a. fr a transplantationsområdet.

Eric Hoffrnann ville naturligvis ikke
sætte en dato på en genteråpi, men gav
udtryk for, at de sidste problemer også
vil blive løst.

. Sød musik i vore Øren, naturligvis.
Men genterapi er her$emme og i

mange andre lande en behandlings.
form, der er omgærdet med megen
mystik og belor'mring, Netop fordi
genterapi indebærer store nye land-
vindinger i behandling af mange syg-
domme, bliver den opfattet som så

indgribende, at der må holdes et særligt
øje med den. Hvad med bivirkninger?
Hvad med misbrug? Alt sammen rele-
vant, for hvem kan lide bivirkninger og
misbrug?

Man får mindelser om det hvide snit,
tvangskastrationerne og LSD-behand-
lingerne, som jo førte til debat og.

.selvransagelse i årtier derefter, fordi en
behandlingsform blev misbrugt.

Uden patientens accept

Men hvad var sandheden om dette

misbrug? Jo, behandlingen
blev gennemført uden pati-
entens accept. Det er mig
ubegribeligt, hvordan man
kan slutte, at nu må sam-
fundet tage stilling på vegne

afden enkelte, for detvarjo
netop,'hvad samfundet gjorde i
disse tilfælde. Nej, læren er, at den
eneste,. der'kan beskytte patienten
effektivt og vurdere fordele og ulem-
per ved forcøg eller behandling - det
er patienten selv og eventuelt dennes
familie.

Folitikerne hævder, at lovgivning om
etik og oprettelse af et etisk råd skal
være'en beskyttelse af patienten og af
samfundet mod misbrug og uaccep-
table konsekvenser. Underfårstået, at
forskerne vil misbruge mulighederne
og de stakkels patienter. Et ædelt hen-
syn. Men i praksis er den indviklede
procedure for godkendelse afforsøg og
behandling i Dånmark og store dele af
Europ* ødelæggende for nye behand-
lingsformer og dermed for de patien-
ter, der kan drage nytte af de nye
muligheder.

Bedre lorskning i USA

Gennem de senoste år er forskning
flyttet fra hele EU-området til USA"
fordi læger, forskere og investorer til-
trækkes af mere kreative forsknings.
miljøer med færre restriktioner. Det
sætter os bagud, både hvad angår forsk-
ning og behandling.

Naturligvis kan patienten ikke selv
overskue mulige medicinske bivirknin-
ger, men her må lægen bistå med
vurderinger, som gør det muligt for
patienten selv at træffe sin beslutning

på et kvalificeret
grundlag. Når den for-

q.

. nogen anden.
For mig at se er der ingen højere etik

end patientens frie valg på et kvalifice-
ret grundlag, og heri ligger i sidste
instans også den eneste reelle beslqyt-

telse mod misbrug.

Glidebanen

Et af de hyppigste argumenter,hedder
"glidebanen": "Hvis vi giver lov til Ao

accepterer vi jo automatisk også 8",
siger man. Det argurnent kan jo standse

hvadsorrihelst, og B følger vel kun af A,
hvis patienterne ønsker B? Henvisning
til "glidebanen" er i virkeligheden et
argument af typen: "Hvis vi købe.r sik-
kerhedsudstyr til bilen; får vi lettere
ved at acceptere, at andre bilister på-
kører os!"

Jeg,synes, det uetiske består i, at
samfundet under påberåbelse af "etik"
og "højerchenslm" vil bestemme, hvad
der er bedst for borgerne - og da navn-
lig, når formynderiet pakkes ind i på-
ståede hensym til os, der har problem-
stillingen helt'inde på livet. r

udsætning er til stede, kan
patienten beslutte bedre end

t
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l Ah en sl0g ril
Det aø.r en rregalær publikurussacces, dø God Morgen Abe fik omkring

,5.000 rplagte børn ogforældre til øt rocke og rulle
AF LILO TENTZ

F0T0: søREN SKABBY

!| ..-rrr.rgen var r rop, oa rViuskei-

D r;tr*n3åI;;i?,ti;
Odense og Arhus til glæde for landets
småfolk og deres forældre i begyndel-
sen afjuni.

Folk strømmede til i tusindtal for at
opleve de:r første "under-åben-himmel-
børnefamilie-koncert'1

Om regnen stod i pæle fra.en grå
himmel eller solen skinnede fra en blå,
så var det koncerttid, og det skulle
ingen vejrgud ændre på!

Første dags koncert i Valby var den
vådeste og mindst besØgte - 10.000
blev det til. Regnen piskede ned over
de mange farvestrålende paraplyer og
regntøjsklædte mennesker, der ikke lod
sig gå på afvejret. Den kulørte menne-
skemasse bølgede frem og tilbage i takt
med musikken og kunstnernes for-
midable sangstemmer. Det var et ufor-
glemmeligt syn.

Porten lukkes

Lige så våd og klam førstedagenvar,
lige så varm og solrig var til gengæld

anden- og trediedags koncerterne i
Odense og Århnr med henholdsvis
20.000 og 25.000 besøgende. Og det
kunne både ses, høres og mærkes.

Knaptvar porten blevet åbnet,før det
væltede ind med sommerklædte børn
og forældre. Der kom så mange og så

hurtigt, at indgangsporten begge dage
måtte lukkes allerede efter et par timer.

Ædrig før er d.er set så mange hop-
pende, gyngende, dansende og entu-
siastiske børn, hvoraf flertallet sftråfede
med på .l,e kendte sange fra børne-
cd'erne Åh Abe, Pa-papegøje og
Tångokat.

Det var uforligneligt og smittede af
på de voksne, som også måtte overgive
sig til de swingende og rockende toneq
der f\ød fra scenen, når Monique,

Æberte, Morten Remar, Nikolaj Steen,
Lis Sørensen, Sanne Salomonsen,
Maria Bramsen, Elisabeth, Dodo og
Mek Pek foldede deres sangtalenter ud.

Kan synge med på alle
"Ffer er dejligt, men lidt trangt.Jeg har
glædet mig til koncerten, lige siden jeg
fik det at vide, fordi jeg har cd'erne
derhjemme og kan dem både forfra og
bagfra," sagde ni-årige Nikolirre Kjær-
gaard, der sammen med lillesøster
Frederikkå på fire et halvt år, far Jan
Holm og hans kæreste Helen Klynder
havde taget hele turen fra Åbenrå til
Odense for at opleve kunstnerne live.
Nikoline havde Morten Remar, Mek
Pek og Æberte som sine favoritter.

"Det er fantastisk atvære her og en
virkelig god id6 med sådan en familie-
koncert. Her er en rigtig god stemning,
men vi kunne godt ønske, at dem lige
foran scenen ville sætte sig, så vi andre
også kunne se noget," sagde Jan.

Udklædning er siovt
I pauserne mellem de musikalske ind-
slag fik folk lidt til ganen. Samtidig var
der sørget for en række aktiviteter, som
børnene selv kunne prØve.

Et hit var uden wivl Forvandlings-
hulen. Her havde ansigtsmalerne og
udklædningscrewet meget travlt, hvil-
ket tre-fire meget lange køer med for-
ventningsfulde børn vidnede om.

Nej, hvor var det sjow at blive klædt
ud som en løve eller en prinsesse, når
man tilmed kunne fåtaget et billede af
sig selv i dette kostume.

Flere af børnene blev ligefrem så

glade for kostumerne, at de helt glemte

at aflevere dem igen. På et tidspunkt
var det så grelt, at Bullerfiris alias Peter

Frcidin og Hella Joof måtte på scenen

for på deres specielle facon at irette-
sætte de glemsomme' Ordene fra deres

mund lød vel nærmest som: "Fy St
skamme, kan I så aflevere. Der står
altså stadig børn, som ikke har prøvet
at blive klædt ud endnu, og det kan vi
altså ikke have, vel?"

Det hjalp ikke helt, for ikke længe
efter kunne man se andre børn fistre
rundt i kostumerne.

For lange pauser

På trods af de mange sjove aktiviteteS
som børnene kunne gå i krig med i
pauserne, mehte flere, at pauserne var
for lange.

Blandt andre Lene og Palle Linde-
gaard samt deres to piger Christina på
otte og Camilla på tre et halvt.

"Det tlr svært at få tiden til at gå, når
man som os har taget tæppe og andre
ting med. Man gider jo ikle slæbe
rundt på sagerne," sagde Lene Linde-
gaard.

Men hele famiUen mente nu allige-
vel, at God Morgen Abe var fantastisk.

"Der er ikke mange tilbud til børne-
familierne i fowejen, så Aben faldt på
et tørt sted."

Kommet lor at ilive
"Vi er godt klar over det med pauserne,

og det er nogetvi må se på. Ellers qgnes

jeg, det er gået rigtigt godt. Rent pub-
likumsmæssigt må det siges at have

været en succes. Men vigtigst af alt fik
Å afprøvet, om vores id6 med en kon-
cert for børnefamilier holdt,l'siger ind-
samlingschef i Muskelsvindfonden,
Marius Byriel, der godt tør Iove, at
Aben er kommet for at blive.

"Vi regner med at udvide koncert-
rækken til næste åq så den også kom-
mer til at omfane Aalborg. Der er dog .
enkelte ting, der skal justeres inden da-.
En,ting.er længden på pauserne. En
anden Ung er, at det for mange af os
kom som en overraskelre at s'e, hrro,

meget barnevogne egendig fzlder. Vi
bliver måske nødt til at lave barne-
vognsstier, så det er til at komme frem,"
siger han.

"Haor mønge er det fornørligt øt luhke
ind til den enkehe koncert?"

"20-25.000 er tilpas for den type
koncert. Kommervi derover, bliver det
for uoverskueligg og folk bliver irrite-
rede. Med hensyn til, at folk ikke
kunne se for dein foran scenen,'så
kunne man måske forbyde voksne at
stå op i en radius af 50 meter fra
scenen. Nu får vi se,"

Hvordan det er gået økonomisk, ved
han endnu ikke. Men en lille pose
penge i overskud mener han nok, det
er blevet til. r

FraÅbenrå kom denne familie til God
Morgen Abi koncerten i Odense.
De havde.en pragtfuld dag med kunst-
nerne. Og kommer Aben tilbage næste år
- så kommer de også. Fra venstre er det:
Nikoline Kiærgaard, Itrelen Klymder, Jan
Holm og. Frederikke Kjærgaard.

I

I
I
i
I
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I
I
I
I
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Muskelsvindfondens God Morgen
Abe trak folk til som bier om

honning. Tætpakket stod
publikum og lod sig forføre afde
gamte børnis"t g" fr" cd'erne Åh

Abe, Pa-papegøje og Tangokat.
Stemningen var i top og lugtede

afi Lad os fti mere af den slags!
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Perspektiaer
Brickless C entre - døg orn genter,øpi,

med.icin, respirøtion og etik

Brickless Centre

Professor Alan Emery og ENMC har sat
yderligere fokus på genterapien.

arbejde i Det humane Genom-projekt,
der kortlægger de mellem 50.000 og
100.000 gener og lokaliserer de muta-
tioner, der er årsag til arvelige syg-
domme. r

fl lr"t 100 fagfolk inden for sund-

I I hedsvæsenet mødtes 23. maj til
ll gri"kl.ss Centre-dag. Dagen,'der
var arrangeret af Institlrt for Muskel-
svind, blev holdt på Aarhus lJniversitet,
hvor læger, t/sioterapeuter, ergotera-
peuter og sygeplejersker fra Danmark
og de øvrige nordiske lande forsamledes
for at høre en række kapaciteter fortælle
nyt inden for behandlingen afpersoner
med neuromuskulære sygdomme.

Mødetvar det femte i Brickless Cen-
tre, der er betegnelsen for det newærk,
der er etableret af Muskelsvindfonden
og de hospitalsafdelinger, der diagno-
sticerer og behandler personer med
neuromuskulæ;e sygdomme.

Især perspektiverne på[aldte sig in-
teresse. Vi omtaler på de følgende sider
nogle afde resultater og perspektiver i
forskernes arbejde.

ENMG og generne

Lederen af European NeuroMuscular
Centre (ENMC), firofessor Alan Emery,

gav et historisk til-
bageblik, især om de
sels år, som ENMC
foreløbig har elsisteret.

ENMC har holdt4l
worlshops om neuro-
muskulære sygdomme,
Der er nu diagnostiske
:kriterier for cirka l0
neuromuskulære sfg-
domme, og generne for
mere end halvdelen af
disse er lokaliseret.

Derfor har ENMC
sat yderligere fokus på
genterapi i de seneste
år, sagde Alan Emery
der understregede, at
uden internationalt ar-
bejde ville disse resul-
tater ikke være opnået.

Afdelingslæge Jens Michael Hertz,
Klinisk-Genetisk Afdeling på Århus
Kommunehospital, orienterede i sit
foredrag om det verdensomspændende

Uore ideer om uætdien al liu ændres
Professor i etik, Uffe Juut Jensen: L,iaskaølitet nrå tøge ud,ga,ngspunkt i d.e hønd.icøpped.e

På det medicinske område har succes-
kriteriet altid heddet "bevarelse af
menneskeliv". Det kan slmes ulogisk,
når man ved, at uhelbredelige tilfælde
som muskelsvind tidligere blev ladt i
stikken.

Professor i etik, Uffe Juul Jensen,
Aarhus IJniversitet, trak paradokset
frem efter at have hørt landsformand
Evald Krogs velkomst til Brickless
Centre.

Her omtalte Krog Iægeverdenens
holdning for blot 25 år siden: At folk
med muskelsvind var nogle stakler, som
detnokvar bedst atlade dø. En hold-

ning, som takket være Muskelsvind-
fonden og andre er vendt helt om nu,
så alle bestræbelser gå,r p& livsfor-
længende behandling.

"Også for 25 år siden diskuterede
man livskvalitet. Men da tænkte
lægerne "hvad slags liv vil folk med
muskelsvind ffi?" og gjorde på den bag-
grund ikke noget for disse personer.
For der var ingen, der pressede dem til
at'tage spørgsmålet op til revurdering,"
sagde UffeJuulJensen.

"Vi kan drage den erfaring, at sund-
hedssystemet ikke kan lægge standar-
den for livskvalitet uden at tage ud-

gangspunkt i de handicappedes slms-
punker. Imod det perspektiv står sund-
hedsøkonomerne, der er så fikserede
på objektive kriterier, at de viger til-
bage for at involvere disse grupper,"
sagde etikeren.

Når o-rugeren får indflydelse, bliver
livskvalitet en størrelse, som til stadig-
hed vurderes. Uffe Juul Jensen sluttede
med at påpege:

"Vore ideer om værdien af liv ændres

konstant, takket være de handicappede.
Deres basale ideer om ligeret er reali-
seret, og det har også givet alle os

andre et mere værdifuldt liv." r
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BOTEX har puden
efter dit
hoved!
Str.50 x 53 cm.
Fyld af gåse-
dun/ småfjer.
Vælgimellem:
Høj
m/750 gr.

Mellem
m/650 gr.

Lav
rn1550 gr.

AIUNGITAK
EXCETLENT
Dejlig thermodl'ne
m/1.260 gr. lunofill
Sh. 135 x 200 cm.

Off-white m/kulørt
kant, der danner en flot
tern.
10070 ren
Sh.130 x

ny uld.
200 cm.

Hos BOTEX finder du et bredt
sortiment indenfor alle former for
boligtekstiler. Vi har et stort udvalg
af puder, dyner, sengelinned samt
madrasser, og vort personale er
uddannet til at give kunderne en .

virkelig kvalificeret vejledning. .

BOTEX-kæden har mange forret-
ninger fordelt over hele landet.
Ring på tlf. 89 41 61 00 og få oplyst
den nærmeste f orretning.

$r
BOTEX
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: Bolind
håndterer
de bedste

leverandører

Vi opnfu meget konkunencedygtige priscr. Vel at mærke udcn,at

sive køb på de andre fordele ved at værc storkundc. F. ek. flcxible
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Forsøg hør aist, at gentel,api på Dachennes muskeldystrofi er mulig,

rnen d,e:r er sta.dig teknlologiske problenter øt løse

10

F
or tre år siden var der såvel
positive som bekyrnrede meldin-
ger fra den fremmeste Duchenne-

forsker, den amerikanske professor Eric
Hof,ftnann, og nogen model for gen-
terapi var ikke på banen, da han sidst
besøgte Danmark.

Heller ikke under sit seneste besøg

kunne han påstå, at løsningen er fundet
ud i alle detaljer. Der er fortsat tekno-
logiske problemer atløse, og han af-
viste at sætte årstal på.

Alligevel er forskningen nået mile-
vidt i de mellemliggende tre åi. De
fleste hurdler er væk, og for få måneder
siden lykkedes det hans forskergruppe
på University of Pittsburgh at reparere
på muskelcellerne på en mus ved hjælp
af genterapi.

Desværre virkede det gen, der skulle
producere det nødvendige protein,
dystrofin, i under en måned. Musens
immunforsvar udstødte det virus, der
blev brugt til at transportere genet.

Derfor arbejder forskerholdet videre
på at løse de immunologiske proble-
mer, men også problemet med at få

genmaterialet transporteret ud til samt-
lige muskelceller, som udgør 30 pro-
cent af kroppen.

To loredrag
Det var hovedkonklusionen på de to
foredrag, Eric Hoffrnann holdt i Dan-
mark. Først på Brickless Centre-dagen
i Århus og dagen efter på Muskel=
svindfondens landsmøde. Det ene fore-
dragvar rettet mod fagfolk i sundheds-

væsnet, det andet mod medlemmer af
Muskelsvindfonden, men hovedind-
holdet var det samme.

Eric Hoffrnann gik tilbage i historien
for at anskueliggøre, hvor meget der er
sket siden 1987, dahans forskergruppe
lokaliserede det manglende genpro-
dukt, dystrofin, der er årsag til syg-
dommen. I øvrigtvar DMD den første
sygdom, som man fandt genet på ved
en gennemgang af alle kromosomer.

"For ti år siden vidste vi ikke andet,
end at Duchennes muskeldystrofi
(DMD) skyldtes en defekt i et-gen,
hvorved musklerne mangler et protein.
Da vi lokaliserede det manglende gen-

produkt, kunne vi se, at en behandling
må ske ved en genterapi, hvor man
sætter et rask genmateriale ind i krop-
pen, hvorved muskelcellerne repareres."

Dystrofinet er en del af den mem-
bran, der ligger om hver muskelcelle.
Populært sagt er dystrofin det cement,
der holder murstenene sammen, og hvis

der opstår huller i murstensvæggen,
bliver cellen syg.

Eric Hoffrnann sammenfattede pro-
blemerne sådan:
. Størrelsen på dystrofin-genet - kan

løses ved enten at skabe mini-gener
eller øge transportkapaciteten

o De immunologiske begrænsninger -
at immunforsvaret udstøder genet
eller "transp ortØren"

o Ti'ansportørproblemet - den metode,
der skal anvendes for at få genet ind
i kroppen.
Eric Hoffrnann sagde, at de to første

hurdler er der god kontrol på,- så nu
fokuseres især på transportproblemet.

Store problemer

Hoffrnann fortsatte:
"Når detikke er lykkedes at præsen-

tere en genterapi hidtil, skyldes det
dels, at DMD-genet er ti gange større
end det næststørste gen, så der har været

meget store problemer med at få en
virus til at transportere det rundt i krop-
pen, men også at få det til at trænge ind
i membranen," sagde Eric Hoffrnann.

"Det nemmeste ville være at sprøjte
materialet direkte ind i blodbanen og
få det til at nå rundr til alle muskel-
celler. Men det kan ikke lade sig gøre,
fordi dystrofinen bliver på ydersiden af
cellen. Derfor må man anvende etvirus
til at transportere genet, men ingen
vira har hidtil været store nok tii at
rumme dystrofi-genet.

Det er lykkedes
Eric Hoffinanns

forskergruppe
at reparere

muskelcellerne
på en mus.

ttMen desværre
virkede genet

i under
en måned,"
sagde han.
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Brickless Centre

Professor floftnann havde e1 nyhed med til Danmark; Alle mænd er bærere af Duchennes muskeldystrofi,
, idet en ud af hver 40.000 sædceller vil medføre en mutation af dystrofin-genet.
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Det problem har vi løst, idet der for
seks måneder siden er lavet et vims, der
kan tage DMD-genet."

Forsøg lykkedes

Eric Hoffmann nævnte den ligeledes
arvelige sygdom Cystisk Fibrose, hvor
genet også er lokaliseret. Der er alle-
rede udført forsøg med genterapi, som
er relativt lettere atudføre, end det er
tilfældet for DMD. Sygdommen be-
finder sig i lungecellerne, og forsøget
består i at inhalere et virus med gen-
materialet.

"For to måneder siden hed det i
aviserne om dette forcøg, at det var
slået fejl. Men det er ikke korrekt, for
virusset afleverede det rigtige gen, men
det var kroppens immunforsvar, der
dræbte genet. Kroppen ville ikke
acceptere så meget virus."

"En af måderne til at lØse dette er at
svække kroppens immunforsvaq og det
er ikke nogen umulig opgave," sagde

Hoffrnann.
Man kan også foretage "myoblast-

transplantation". Myoblast er et forstade

til en muskelcelle, der indeholder et

normalt genmateriale. Man kan blande
det med dystrofin-genet og transplan-
tere det direkte ind i muskelfibrene,
eller man kan få myoblasten ind i et
virus, der sprøjtes ind i kroppen.

'Jeg tror, at myoblasterne er et vig-
tigt område, men problemet eE at man
skal ramme 'samtlige steder, hvor
problemerne eq og immunforsvaret vil
mås[<e også reagere over for dystro-
finet, fordi lcoppen ikke har set det før.

Imidlertid har forskerne i. organtrans-
plantation lært meget de senere år om
at løse de immunologiske problemer,
så også på det område er vi optimisti-
ske," sagde Hoffrnann.

Vi skal "snyden' kroppen

Det der skete hos den mrrs, der er om-
talt i starten af artiklen, var, at immun-
forsvaret begyndte at reagere mod
virusset. Derfor handler 'det om at
"snyde" kroppen til ikke at foretage
immun-reaktioner.

"Den teori, vi arbejder på nu og har
succes med, er at få genet ind ved hjælp

af virusset, lade det producere dystrofin
og dernæst tage virusset ud, så kun

genet er tilbage. Når det ikke er
blandet med virus, ser det ud til, at
kroppen ikke kan 'se' genet, og vi be-
høver dermed ikke svække immunfor-
svaret.

Men problemet med at få virusset til
at finde rundt til alle muskelceller
eksisterer endnu, og derfor ville vi helst
sprøjte virusset direkte ind i blodbanen,
så det selv kan finde vej."

"Der er i dag anvendt 500 millioner
dollars på genterapi-forskning uden at
6t menneske er kureret. Problemet
synes blot meget mindre i dag, hvor det
'kun? er et spørgsmål om teknologi."

Forskning på hunde

Hoffrnann opfordrede ti I i nternationalt
samarbejde om forsøgsprojekter, idet
sygdommen fortsat er et så komplekst
område, at forskere ikke kan arbejde
alene. "Prestigen består i at løse op=

gaven sammen," sagde han.
Forskefe med ideer til forsøgspro-

jekter kan kontakte Eric Hoffmanns
forskergruppe, som i et vist omfang kan
udføre forsøg på hunde med Duchen-
nes muskeldystrofi. Hunde gennem-
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lever hele sygdomsforløbet på et halvt
' åq og derfor vil effekten af genterapi
hurtigere kunne måles, sagde han.

Han oplyste, at brugen af hunde er
begrænset, fordi dyreværnsorganisa-
tioner går imod forsøg, især på store
dyr. Det synspunkt forstår forskerne
ikke, idet forsøgshundene lider af
muskeldystrofi. Han har appelleret
til forældreorganisationer om at
kfæve flere genterapiforsøg på hunde.

"Forsøg på hunde er meget vigtige,
fordi resultaterne direkte kan sam-
menlignes med det, der sker med
mennesker,tt nævnte han.

Små dyr klarer sig
Mindre dyr som katte og mus får
også DMD, men her arter qlgdom-
men sig anderledes. De klarer sig
øjensynligt uden dystrofinet i lang
tid. Deres mellemgulvsmuskler vok-
ser og bliver ved med. det. Hos Du-
chennedrenge ser man også som
første symptom, at lægmusklerne
bliver større, men tilgengæld svinder
de sidenhen.

Hoffrnanns forskergruppe interes-
serer sig meget for dyrenes patoSzsi-
ologi, altså den biokemi, der besrem-
mer hvert enkelt dyrs udvikling. Hvis
det kan klarlægges, hvordan forskel-
len i udviklingen hos små og store
dyr opstår, kan man måske også finde
en metode n7 at ovefiøre smådyrenes
patofi'siologi til mennesket.

Alle mænd bærer DMD

En behandlingsform vil aldrig kunne
udrydde DMD, fordi det ikke er nok

sygdommens bærere og fore-
genterapi på dem. Det skyldes,

at DMD er den sygdom, der mere
end nogen anden opstår spontant af
mutationer (ændringer af aweanlæg).
Kwinder er bærere af sygdommen,
men i cirka 30 procent af alle tilfælde
opstår sygdommen, uden at moderen
bærer anlægget for sygdommen.

På landsmødet kunne Eric Hoff-
mann fortælle den nyhed, at det ikke
kun er moderen, der bærer sygdoms-
genet. Det, som man har regnet som
spontane mutationer, slqyldes i stedet,
at 6n ud afhver 40.000 sædceller hos
manden vil medføre en mutation af
dystrofin-genet. Æle mænd er bærere
af sygdommen, oplyste Ffoffmann. r
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muskeldystrofier er høstet i Canada og
England. Herhjemme vil lægerne
komme til at diskutere, om det giver
anledning til ændringer i forhold til nu,
hvor kun personer med Myasthenia
Gravis får medicin.

På Brickless Centre-dagen talte de to
professoreq Michael Brooke, IJniver-
sity of Alberta, og Victor Dubowitz,
F{ammersmith Hospital i London, om
omfattende undersøgelser, der er fore-
taget af medicins virkning på muskel-
styrken, men også om medicinens bi-
virkninger.

Michael Brooke refererede resultater
af behandling med prednison til per-
soner med Duchennes og Beckers
muskeldystrofier. I forhold
til placebogruppen (patien-
te! som får "snydemedicin"
uden virkning) var der en
klar effekt. Undersøgel-
serne startede for ti år siden
og varer ved, og mellem en
tredjedel og halvdelen af
personerne tager fortsat
medicin.

Øget muskelstyrke
Behandlingen gav en hurtig
øgning af muskelstyrken.
Det forbedrede f'siske
niveau holdt sig i tre år eller
længere, men til gengæld
opstod der bivirkninger hos
mange, og en del måtte der-
for gå ud afforsøget. En af
bivirkningerne var vægt-
forøgelse.

Muskelstyrke n blev øget
så meget, at forsøgsperso-
nerne i gennemsnit kunne
løke 20 procent mere end
de, der ikke fik prednison.

I et forsøg på at mindske bivirk-
ninger blev et syntetisk steroid ved
navnDefTazacort testet på en mindre
gruppe. Resultatet ser lovende ud, idet
effekten på muskelstyrken er den
samme, i hvert fald det første år, og bi-
virkningerne er blevet halveret. Dog
måtte nogle deltagere uække sig ud på
grund af vægtforøgelse.

Cellen må beskyttes

Michael Brooke sagde, at der er ro
måder at udvikle og behandle sygdom-
me som muskeldystrofi. I en genetisk
betinget sygdom er den logiske metode
at identificere genet ogreparere på det.
Men indtil en genterapi er realisrisk, er
det nødvendigt at udrede og behandle
de faktorer, der forårsager ødelæggelse
af muskelcellerne.

Michael Brooke

Victor Dubowitz

"I Duchennes muskeldystrofi er det
ikke mangelen på dystrofin, der dræber
cellen. Derimod sker det ved, at
Kalcium trænger ind, og en langrække
andre faktorer udløses, og tilsammen
er de skyld i, at cellen ødelægges.
Behandling mod alle disse faktorer må
derfor ske som en kombinations-
behandling, der har til formål at
beskytte cellen," sagde den canadiske
professor.

Han understregede, at sådanne for-
mer for behandling aldrig vil kunne
kurere sygdommen, men vil kunne
sinke progressionen.

Ubesvarede spørgsmål

Også de engelske undersøgelser viste
gode resultater med prednison. Victor
Dubowitz oplyste, at prednison-grup-
pen i de engelske forsøg klarede sig
markant bedre end placebo-gruppen.
For at mindske bivirkningerne har man
forsøgt at give 0,75 ml. prednison pr.
kg. legemsvægt dagligt i 10 dage om
måneden.

Effeken ved at øge prednison fra 0,75
mg. til 1,5 mg. var meget begrænset.

"Der er dog stadig ubesvarede
spørgsmåI, ikke mindst om prednison
bør anvendes 'i det uendelige', og om
detvil blive muligt at undgå bivirknin-
gerne," sagde Dubowitz.

Kommende. forsøg vjl blandt andet
handle om at give prednison i meget
små doser i tidligt diagnosticerede
tilfælde af Duchennes muskeldystrofi .

Om Deflazacort sagde Dubowiti., at
virkningerne ser ud til at være lige så

gode som for prednison, men han
hæftede sig dog ved de bivirkninger,
der fortsat er.

"Den eneste form for muskelsvind,
vi kan behandle godt i øjeblikket, er
Myasthenia Gravis.'l

Skal diskuteres blandt børnelæger

I Danmark foregår behandlingen af
personer med Duchennes og Beckers
muskeldystrofi er på børneafdelinger,
og derfor er ddt især pædiatere, som
har interesse i at følge debatten om

Brickless Centre

medicinbehandlingen af disse muskel-
svindsygdomme.

Cheflæge på Institut for Muskel-
svind, Jes Rahbek, oplyser, at han nu
vil lægge op til en diskussion blandt de
danske børnelæger.

Overlæge Karen Taudorf, som er
formand for Dansk Pædiatrisk Selskabs

neurologiske udvalg, deltog på Brickless
Centre-dagen. Til Muskelkraft sagde
hun efter foredragene:

"Jeg er meget interesseret i, at vi
undersøger,det her nærmere. Neuro-
logiudvalget vil gerne diskutere det,
eventu elt med Muske] svindfonden.

Vi må gå litteraturen igennem og
vurdere erfaringerne i Canada og Eng-
land. Hvis de holder, må vi også tale
med muskelsvindpatienterne, og så kan
konklusionen blive, at vi giver en
anbefaling til de danskelæger om at
anvende medicin i behandlingen. Ud-
valget kan naturligvis ikke diktere
nogen fælles holdning blandt lægerne,
men det er 

.bedst, 
hvis vi kan opnå

enighed," sagde Karen Thudorf. r

MediGin øg e å
-

Men der er også biairkninger aed rnedicin,

aiser erføringer i udløndet

Michael Brooke (w.) og Victor Dubowitz berettede begge om medicinens gode virkninger på muskelsqnken
. - men også om bivirkningerne. Til højre cheflæge Jes Rahbek, Institut for Muskelsvind.
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grundigt informeret om fordele og
ulemper ved mekanisk ventilation, ai
de kan træffe et reelt informeret valg.
I Danmark er der ikke foretagit

undersøgelser af informationsgraden.
På Brickless Centre-dagen refererede
overlæge OIe Nørregaard på Respira-
tionscenter Vest, Århus Kommune-
hospital, i stedet en undersøgelse fra

. Ontario, Canada:
Personer med neuromuskulære syg-

domme, som bliver mekanisk våi-
tileret, blev spurgt, om de havde et
informeret valg, da de enten startede
en respirationsbehandling eller fik en
permanent tilslutning. 3g procent
svarede ja, mens 62 procent svarede nej.

"Detbørvikunne gøre bedre i Dan-
mark, og det gør vi også,,, sagde Ole
Nørregaard.

En afårsagerne til den store andel af
nersvar er' at mange respirationsbe_
handlinger starter i akutte situationer,
hvor der ikke er tid til information.

Andre undersøgelser. har r.,urderet
respiratorbrugernes livskvalitet. En af
undersøgelserne har opstillet et mål for
mental og S'sisk sundhed, og her lå
personer med neuromuskulære lidelser
over gennemsnittet, sagde Ole Nørre_
gaard.

ALS er noget andet
Overlæge Erik Jacobsen, Respirarions-
center Østpå Rigshospitalet, talte om
ALS -patienters respirationsproblemer,
som er anderledes end for personer
med andre neuromuskulære sygdom-
me.
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. Progressiviteten i ALS er så stor, at
irår.en patient får problemer med vejr-
trækningen, vil de i gennemsnit kun
leve et år, nævnte han. Sygdommen
skrider ubønhørligt frem, og en respi-
rator forlænger ikke liv.

"\Å skal informere og diskutere mu-
lighederne med patienterne, og vi skal
demonstrere de remedier, der er til
rådighed," sagde han.

Blandt AlS-patienter, der skal venri_
Ieres, vælger de fleste CpAp-maskeE
mens der er flere ulemper end fordele
ved trakeostomi, sagde ErikJacobsen.
Han påpegede, at trakeostomi fratager
AlS-patienten den sidste taleevne.
Fordelene ved trakeostomi er isæg at
der foregår en kontrolleret og sikker
ventilation.

Debat om ALS

Jette MøLler, AlS-konsulent i Institut
for Muskelsvind, var ikke enig med
ErikJacobsen i, at en trakeostomi fra-
tager patienrerne den sidste rest af tale.
Jacobsen medgav, at mange allerede
har mistet talen, før de trakeotomeres.

ErikJacobsen (til venstre) og Ole Nørregaard
- lederne af de to danske råspirationsce'ntre.

Men AlS-patienter har svært ved at
bruge den sidste rest attale pågrund af
den ballon, der sidder i luftråret hos
trakeotomerede personer for at hindre
fejlsynkning, understregede overlægen.

Cheflæge Jes Rahbek, Institut for
Muskelsvind, kommenterede Erik
Jacobsens oplysning om, at trakeostomi
ikke kan forlænge liv for patienter med
ALS, og han bad om overlægens kom-
mentar til, at respiratoren ifølge en
amerikansk undersøgelse giver påtien-
ten en højere livskvalitet.

Erik Jacobsen fandt dette korrekt,
men sagde, at i USA kan patienten lave
en kontrakt med lægen om, at der må
slukkes for respiratoren, når patienten
ikke ønsker at leve længere. Det er ikke
muligt i Danmark, og derfor er over-
lægennervøs for konsekvenserne i den
sidste del afpatientens liv.

Jes Rahbek replicerede, ar når der er
tale om hjemmerespiratorbrugere, kan
patienten selv vælge at afbryde respi-
ratoren, som er et hjælpemiddel, ikke
en behandlingsform. I
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der begge har muskel-
svind og er kørestols-
brugere. Vi har starret
en debat i Dansk Han-
dicap Idrætsforbunds
medlemsblad med føl-
gende indlæg: 

.

"M blev meget skuf-
fede, da vi læste i Han-

Det el

brugere har brug for udfordringer på
samme niveau som deres ikke.handi_
cappede jær.naldrende kammerater.

Vi ved godt, at det kan $e både ftri-
tisk og utaknemmeligt at udt:ale sig på
den måde. Derfor vil vi også geÅe
alføje, atvore unge er glade for det, de
d.eltager i (el-hockey, svømning og
skydning), og at vi har værer til gode
stævner kun for $zsisk handicap_
pede/kørestolsbrugere.

Men så længe holdningen i Dansk
Handicap Idrætsforbund, og dermed
også samfundet omlring os er den, at
udviklingshæmmede og fi'sisk handi-
cappede/kørestolsbrugere kan få dæk-
ket deres behov for aktivitet og socialt
samvær gennem de samme tilbud _ ja,
så slmes vi, der er brug for en debat om
ermet, for som vi starter med at skrive:
Der er altså forskell!',

"Diskriminering "
Indlægget gav en del reaktioner. En
enkelt mente, at der var tale om diskri-
minering og en rangordning af men-

stafetten

nesker, og at vi ville
udelukke 

".r b"r,"*,
Bruppe, nemlig de ud-
viklingshæmmede.
Men de fleste var enige
med os i, at handicap-
idræt ikke bare er idræt
for handicappede under
6n hat. Handicappede
er jo lige så forskellige
som alle andre sam-

al ts e lotslrel
om integrøtion og sømørbejd.e meilern ud.aikrings-

hærnrnede ogfisisk høndicappedt i id.rætten

dicapidræt, at DHIF har sremt imod et
forslag om at undgå fællesstæwre med
udviklingshæmmede og kørestolsbru-
gere. Der står endda, at man har posi_
tive erfaringer med samarbejdet. Fosi_
tiw for hvem? Der er i hvert fald ikke
for Susisk handicappede/kørestols-
brugere, for i den slags fællesstævner
forsvinder vi helt i mængden af udvik_
lingshæmmede, der for øvrigt er lige
lykkelige, om vi er der eller ej.

Så selv om vi er en lille gruppe, hvad
der måske netop er problemel, så lad
os få lov at have stævrre! idrætslejre og
andre arrangementer for os selv eller fi
det omfang, det er muligt) sammen
med "friskidræften',. For det er jo, hvad
de unge $rsisk handicappedeÆørestols-
brugere er; friske unge mennesker, der
blot har det handicap, ar de er dårligt
gående eller afhængige af etkøretø1.

flor I måske, det er særlig sjow for
en kørestolsbruger, der på låjr eller dl
stævner bliver "skubbet rundt', af ud_
viklingshæmmede, der gerne vil hjælpe?

Vore fzsisk handicappede/køreståk-

fundsgtupper, og i alle
grupper er der nogle, der er bedre end
andre, idrætsligt og socialt.

Der er derfor ikke tale om diskrimi_
nering eller at udelukke nogen, når vi
ønsker delte stævner. Det er wærtimod
for at tilgodese flere grupper, så alle
kan opleve den glæde, det år at dyrke
idræt og samtidig glæde sig over
samværet med andre, som har samme
interesse. \4 ved jo alle, at det sociale
samvær i forbindelse med idræt betyder
lige så meget som den idrætslige
præstation.

Da vi er en lille gruppe, ved vi godt,
at det kan være svært at samle nok til et
hold, men vi ved også, at de fleste
gerne vil køre adskillige kilometer, hvis
det, der bliver tilbudt, er godt. \4 kører
selv ca. 110 km. om ugen, for at vore
børn kan komme til el-hockey. Samme
sted er der også andre tilbud, som f.eks.
svømning, skydning m.m.

Vi håbea at denne debat har givet stof
til eftertanke, så vi fremover vil se flere
delte træningstilbud og stæ\,.ner. r
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lot en gl
G lø d d,ø,g

ad lo re n inU
cirkø 300 føndt aej til Muskersvind.fond.ens jabilæumsreception

Aksel Lange, Lions Club i
Ifvetbo, delte 1000 kroner ud af
klubbens overskud for hvert år i
Muskelsvindfondens historie, så
han overrakte Evald Krog en flot
check på 25.000 kr.

Rammerne var de bedst tænkelige til receptionsdagen,

!l ,,"r, Drød ffem, da Muskelsvind-

D iffi ,l?T*;i'; ;i' Jrt"i;
gudsbenådet dag, der fik konferencier
og direktør Mette Bock til at gentage
yrdlingstesen om, at Vorh"rr. Åå h"i.
en snert af muskelsvind.

Muskelsvindfon dens samarbejdspart_
nere, medlemmer og øvrigegode ven_
ner samlede sig mellem receptions_
teltene, og omkring 300 møåte op.
Gavebordet blev hurtigt for lille, åa
virkelig mange betænkie foreningen
med gaver, fra smukke blomster åer
vingaver og billeder til pengegaver. De
sidstnævnte beløber sig på flotteste vis
til I50.000 kr. og gives videre til Mus_
holmbyggeriet. Der var også hilsener
franær og fiern, blandt anået den hol_
Iandske søsterorganisation VSN (se do_
nationslisten side 53).

Evald Krog sagde i sin velkomsttale,
at selv en forsigtig mand som han må
erkende, at Muskelsvindfonden er
b]evet en succes.

"For 25 år siden stod det rigtigt skidt
til. Vi døde som fluer, for d"et"rrar no
nok det bedste, mente man. Jeg ved
ikke helt for hvem, men sådan er'r-rg
og behag forskellig. personligt synel
jeg bedst om at leve frem foiat ,rære
dø d," indr ømmede landsformanden.

"For mig er den største glæde i dag
at se på det sprudlende liv i Muskel-
svindfonden, ikke mindst blandt de
unge medlemmer,,' sagde Evald Krog.

Derefter talte Århus-borgmertlr
Thorkild Simonsen:

'lI h-ar en livskraft, der ligger langt
over, hvad vi ikke-handicappede kå
præstere, og I har været mere markante
end noget andet, der er startet de
seneste 25 år," erklærede han.

Arhus Amts sygehusudvalgsformand,

Knud Erik Særkjæq roste Muskel_
svindfonden for sin fremsynethed og
for at være aktør i tilrettelæggelr"r #
fr emtidige behandlingsform"r. S*rky*,
omtalte planerne for Marselisborg_
Centret og nævnte, at amtet vil gei_
nemføre en arkitektkonkorrencJ om
udformningen af området

Talerne var afi'ekslende indslag ved
receptionen, rnen det var også .r, lir.
for receptionsgæsterne at lirre de to
musikalske indslag. Først var det guitar_
spil med den akustiske mester Kaare
Norge, og siden var det Anne Linnet,
der uden overdrivelse kunne tilegne
"leg,har elsket dig så længe jeg f,an
mindes" til Evald Krog. Tifat,kko-_
pagnere havde hun Astrid Elbæk og
JensJefsen. 

"rJ

19

Ec
H

E



Musholm-liGitation
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Tilbud lå 32 prncent oaer budgettet - byggeriet fo,sinkes tre rnånede4
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.lEndringerne i projektet.kan medføre,,at en del af beplantriingsarbejdet udskydes.

I icitationen på første erape af

tffiTiTiJåtrffj;:ffiTå:f
Det var konklusionen, efter at bygg"-
udvalget under Musholmfonden havde
åbnet kuverterne med overraskende dwe
licitationstilbud. Da de laveste bud i
hver fagentreprise blev lagt samm.en, lå
prisen 32 procent over budgetbeløbet
på 31 mio. kr. i håndværkerudgifter.

Faktiskvar der kun 6t alternativ til at
gennemføre en nylicitation: At droppe
hele ferieprojektet, hvilket dog alåiig
har været på tale. Musholmfonden
hverken kan eller vil tillade.en højere
pris end budgetteret, oplyser projekt-
leder Torben Holm.

"Haordøn kanne tilbuddene ligge en
tredjedet oaer d.et badgetteredez" 

"" 
'

- "M er også meget overraskede, og
byggeudvalger har sammen med råd-
giverne funderet over det. En af grun_
dene kan være, atvi bruger midler fra
Arbejdsmarkedets Feriefond, som er
underlagt EU-reglerne, så der eksem-

pelvis ikke må forhandles med den
lavesrbydende. Samtidig havde råd-
giverne fejlagtigt ikke bedt-om priser
for alterriative materialer, og Jerfor
blev tilbuddene er ,take it or leave it,,
og det kan have påvirket priserne. For
selv om byggeboomet er i aftagende,
så har det endnu ikke smitter af på
priserne, og flere større byggeprojekter
har oplevet det samme ,chok] som vi
har. Når byggeriet nu omprojekteres,
regner vi bestemt også med, at tiden
arbejder for os, så vi holder budgettet.,'

"samtidig må vi erkende, 
"t 

p.ojekt"t
har en så speciel karakter, at nogle
entreprenØrer har haft svært ved at fast-
sætte en pris for eksempel på, hvad det
koster atbygge de specialstøbte buede
vægge, vi ønsker. De specielle solfan-
gere til boligerne var også meger dyrere
end forventet," siger Torben Holm.

Projektet skrues til
Derfor benyttes nu en klausul fra af-
talen, der er er indgået med de råd-

givende firmaeE Arkos Arkitekter og
ingeniørfi rmaet Wissenberg. Klausu-
len går på, at hvis licitationen oversti-
ger budgetbeløbet, skal rådgiverne
skrue projekter til, så prisen holder i
Iicitation nummer to. Gør den heller
ikke det, kan rækken af licitationer i
teorien fortsætte.

Ændringerne beryder dog ikfte, at
visionen om 'verdens ottende vidun-
der' er skrinlagt, understreger Holm.
IJden at slække på funktionskvaliteten
kan man vælge andre materialeE mind-
ske nogle af de rigelige loftshøjder og
anvende færdige elementer, hvor det ei
muligt. Det kan også komme på tale at
udskyde en del af beplantningsarbejdet.

Når projektet er retter til, skal der
efter sommerferien holdes en ny licita-
tion, hvorefter byggestarten forventes
at blive 1. oktober. l. etape vil dermed
kunne tages i brug cirka et år efter, op-
lyser projektlederen. Han tilføjer, at
selve licitationsformen samtidig ændres
til kun atvære hovedentreprise. ager
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landsmødet dag for dag

Løndsmøde ad oaer

ølle grænser

Det er pinse, og vi skal til Søhøj-
landetl 739 dekagere (voksne,
børn, unge og muskelterer) del-
tager i dette kraftspring af et
jubilæumslandsmøde i Muskel-
svindfonden. Aldrig har så mange

familier været samlet til samtale

og fællesskab, og aldrig har der
været så mange tilbud at vælge
imellem.

"Dagbogsnotaterne", som brin-
ges på de følgende sideq fore-
giver derfor heller ikke at berette
om det hele. \4 har plukket, men
dog gjort det med så bred hånd,
at vi håber at have fået de fleste
"blomster" med,

"Dagbogen" er placeret på de
grå venstresideS mens artiklerne
er placeret på højresiderne.

::

i
::: :::

l
:

i. ..:

AF JANE SCHELOE OG BIRGER AGERGMRO

I det historiske hjørne var der blandt andet udstilling af gamle respiratorer.
t'Var det ikke noget for dig at prøve den gamle model?" spørger overlæge Erik

Jakobsen fra Respirationscenter Øst Per Hvass.

landsmøde'96

Hyggelig ztorkshopdng

søtte fokus på forskning og

behø.ndling - rnen der" aør,

også tid til øt pr,øue sigfi,errz

aed de nxange boder

arbejde," sagde han og hentydede til de

mange stande, hvor tilhørerne blandt
andet kunne prøve forskellige behand-
lingsformer.

Historisk udvikling
Inden deltagerne blev sluppet løs ved
standene, fik professor Alan Emery fra
England ordet. Alan Emery har forsket
i genetik og har oplevet udviklingen fra
den første forskning i at finde år-
sagerne til muskelsvindsygdommene til
lokalisering af generne og dermed en
mulighed for at finde en behandlings-
metode.

Alan Emery fremhævede samar-
bejdet mellem forskerne. Emery er
selv leder af forskningssamarbejdet
European NeuroMuscular Centre
(ENMC), der har til formål athøjne
forskningen inden for de neuromusku-
lære sygdomme. Det er også sket i den
tid, centret har eksisteret, sagde Emery
blandt andet.

"Vivil have lult"
Efter Æan Emerys indlæg åbnede stan-
dene. I hallen gjaldt det f'sioterapi
under temaerne behandling og "\4 vil
have luft".

Det første tema omfattede både ryg-
operation, den gå- og ståforlængende
behandling og siddestillinger for køre-
stolsbrugere. Nogle deltagere prøvede
f.eks. et vippeleje eller ståstativ eller fik
gode råd om, hvordan de kan ændre
deres kørestolssæde, så de sidder mere
q.mmetrisk og dermed i bedre balance.

Muskelsuindlete
på o,rbejd,e

u
1

)
I

I
I

:

i
i

I

I

alle høn se lybilled.erue, køn Aløn Emery
begnde.

' Der,efter åhr uterhshoppene. Dchøgeme
$rkulerer ntellenz d,e rnønge *ande i d.e

rreste nurnge tinler - kun øftrudt of frn-
hostpøusen. Der tr en hyggelig øtrzosfære

rned møsser øf møkkm, ryørgen, kigen og
prøuen.

[4forkshopdagæ slunø; som dan begrndte:

medfared,røgi bnllen. Dernte gøngøf pro-

fessor Eric Hofmann frø USA, der tøler
om fo rs kn in gen inden før ge nt e r øp i.

!| ..--ngen var opumrsusk og rn-
\ t.rnadonai og cier r-aglige nivea,
19 hrj,, da Instirut for fuluskelsvind
holdt sin workshopdag i forbindelse
med landsmødet.

Muskelsvindfondens jubilæum var en
passende lejlighed til at stoppe op og
vurdere, hvor langt man er kommet i
forskningen inden for de seneste 25 år,

og i hvilken retning man skal bevæge
sig videre for at nå målet om at kunne
heltirede muskelsvindsygdommene.

I den anledning havde instituttet
hentet to internationalt kendte forskere
til Søhøjlandet for at give dagen ethøjt
fagligt indhold og samtidig give lands-
mødedeltagerne en direkte fornem-
melse af, at der sker noget på forsk-
ningsområdet.

Men også inden for behandling og

forebyggelse af følgetilstandene til mus-
kelsvind er der sket meget i de seneste
25 år. Her kunne Institut for Muskel-
wind vise udviklingen og mulighederne
inden for såvel $rsioterapi som ergo-
terapi.

Faktisk kunne terapeuterne fra insti-
tuttet firlde hele hallen og flere andre
lokaler med stande, der på forskellig vis
satte fokus på de problemer, menne-
sker med muskelsvind kan få, og hvad
man kan gøre ved dem. I et par af de
mere lægefaglige boder var der des-
uden specialister fra Rigshospitalets og
Åth,m Kommunehospitals ortopædi-
centre og respirationscentre.

Cheflæge Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind sagde, at workshopdagen
vat lagt op som en arbejdsdag for
deltagerne. "I dag er det jer, der skal
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Grøn Hock i støvregn

Foredrøget med Eric Hoffinønn er slut. Til-
hørerryte er rnættede af de mange aæsentlige

opfitsninger, men for de, tler øgtcr sig til
Grøn Rock. er der ikke megen tid tit reflek-
tion. Bussen holder parøt klokkerz 17.15 for
øt køre til dyrskueplødten i Silkeborg.

Plad.sen er indhyllet i stø?regn, d,er blæses

ind frø sid.en, og d,er uirker hølatomt på
denne kølige dag. Men en aJ'de, der prøaer

elastikspringet ril 400 kroner bøgude på
plødsen, ser d.og ikke ud til øt fiyse. Høn
udfører springet i bør figur.

Fornn scenen uenter publikum på døgens

tredje progvørupankt, Led Zeppelin Jøm.
m.ed forsøngeren Alex Nyborg Mødsen frø
sex-pr\gra.rrlmet i radioens P4. Hans intro-
duktioner til Zeppelin-nuntrene emmer af
trussesnøk, rnen masikken er god og sejt

g'ngende'

Rigtig trængsel foran scenen bliuer d.eri

dø de frem.ødstot'ntend.e unge mennesker i
Dizzy Mizz Lizzy får ruusik og søng i
t'0t4ti0n, og pablikum til øt glem.rue alt om

regn og regninger.

sidder på rød. og rekke - lidt gmerte oaer øl
den opmærksomhed, men også m,eget stohe.

Der er fernisering på deres - "Gule-
røddentes" - jubilæumrudxilling. Det for"e-
går i høllen, huor bør"newes føruestrålende
og føntøsifulde billeder er hengt op - ølle

nutlet oaer tentset uenskøb. På et bord står.

drinks og cbips klør; og d.er ligger støhker-is

af kanstkøtøloger, haor de enkehe børu.e*

kunstnere fottæller liÅ.t arn ilg sek. Det hele

sr søt op szrn en rigtig kunstudstilling, og

det er d.et også. Kunstnerne er blot lidt
yngre, end. ru,øn er aønt til, men ikke m,in-

dt e seriøse.

Jub ilæumskoordinator Mødanne Frede-

riksen g'iber mikrofonen og byd.er ael-
kontmen tilfmtiseringen. Hun ka.n søwtti-

dig øfsløre, øt nzølerskalen m.ed Isøbelle

Schztsartzbøcb zsed roret fortsetter efter
larcdsmødet, sorn ellers u&r meftt sorø. øf-
slu,tningerc på projektet. Men med den

succes, slm malerskolen har høft blandt de

22 d.ehøgende sz,irzdlerbørzt, er projektet
blevet forlænget. Næste mål bliaer en ud-.
stilling på det kommende ferie- ogfritid,s-
center aed Musholm Bugt aed Karsør

Og så er der chips og drircks til alle. Ikke
bare ølmindelig sodaaønd, men d.rinks bløn-

det i nlle far-aenuøncer frø gul til orønge.

rød og grøn for end.nu engøng a.t under-
ttrege, a.t før-uer er noget forønderligt, som

ruan selu skø,ber - når møn ael øt rnærke

hør lært nlget oru øt blawde dem.. Og det

hør børnekuns-tnerne, oiser de udstillede

billeder.

MuskulØst

Østgruppen, szrn nu hed.der MushulØst, er

imens sarnlet i lokale I og høt'.uu.iformen
på: en ny t-shirt med påskrijlen "Mirøhu-
Iøst - fuIageløst - Muskuløst" på møøen.

Gruppen *år også bag d.e mønge østsllgms,

d.er ses rundt i hele feriecentret.
Alle er indbudt til øt høre 0m gruppens

ørbejde med øt hjelpe den nye muskel-

svindorgønisøtion i Estlønd. Det er samtidig

etfremstødfor atfiflere naed i MaskulØst
ogfor at få nye ideer

Folk siaer ind til mødet, så der efter-
hånd.en er en srtes stykker til at børe grup-
pen fortælle om politiske forhold, de estiske

bestræbelser for at gøre de høndicøppede

mere synlige, teaterpløner5 indsøm.ling og

renoaering af computere til esteme.

Der stilles nlsnge spørgsmål til gruppen,

0g ltte skriaer sig på den liste øf malige
g"uppemedlemmer5 der går bord,et rundt.
Senere på løndsvnødet shriz;er yderligere tre
sig på, så MwskulØst nu er en pæn star

wppe.

Sarah Glerup
fortæller Evald Krog
om malerskolen
"GuIerødderne'1

I samme stand blev der
også vist video om,
hvordan en Duchenne-
dreng bruger sine ben-
skinner i hverdagen
ved den gå- og ståfor-
længende behandling.

I den anden ende af
hallen, hvor temaet var
at få luft, blev der sat
fokus på vejrtrælcdngs-
problemer. Der var ek-
sempler på forskellige
pustelege og på, hvor-
dan især børn kan
træne deres vejrtræk-
ningsmuskler gennem
l"g.

Ved en anden stand
hrnne deltagerne få målt deres lunge-
kapacitet og få resultatet med hjem på

print. Det var der mange, der benyt-
tede sig af. Også demonstrationen af,

hvordan man bruger et CPAP-apparat,
var populær. Mange fik i løbet af
dagen selv lov at mærke effekten af
CPAP, det vil sige at få skabt overtryk
i lufwejene og dermed udvidet lun-
gerne.

Selv om workshopdagen primærtvar
for brugere og pårørende til menne-
sker med muskelsvind, var der også

mange fagfolk, der cirkulerede mellem
de mange stande. Især fzsio= og ergo-
terapeuter fra de.nordiske lande.

"Det er rar:', ather også er fagfolk til
stede, så vi kan få nogle faglige diskus-
sioner og udveksle erfaringer. Det gør
dagen lærerig også for os," sagde en af
terapeuterne fra Institut for Muskel-
svind.

Spiserobot og edb

I andre lokaler var det overordnede

Det er sjovt at blive madet af spiserobotten, symes Henrik
Holm Mink, men det går nu hurtigere, når man selv kan

putte skeen i munden.

emne ergoterapi med fokus på bolig-
ændringer, hjælpemidler til at komme
op at stå og til at spise. Her kunne del-
tagerne blandt andet prøve en spise-
robot, hvor man ved et lille skub til en

føler kunne sætte robotten til både at

skubbe maden op på skeen og derefter
løfte den op til munden.

Også edb og kommunikationshjælpe-
midler var der gjort meget ud af. Ved
de s1w arbejdspladser, der var opstillet,
var der noget for alle aldersgrupper. De
yngste kunne f.eks. prøve at lege med
en edb-version af Pippi Langstrømpe,
mens de lidt ældre kunne prØve at
komme på Internettet eller skrive med
forskellige ergonomisk udformede tas-

tatufer.
I en stor sal var der sat fokus på fritid.

Salen var firldt med eksempler på idræts-

og hobbyaktiviteter. Her var det pri-
mært muskelwindlere, der præsenterede

deres fritidsaktiviteter, som spændte fra
bordtennis, orienteringsløb, skydning
og joy-cart til , blomsterbinding,

landsmøde'96

fløjtespil, f ernstyrede
biler og produktion af
tegnefilm. (Læs også on't.

korworksh opp en side 5 3)

"Det er spændende

at se alle disse fritids-
aktiviteter og se, at der
er nogle muligheder,"
sagde et forældrepar,
som netop havde været

rundt for at få inspi-
ration og id6er ved
de mange fritidsboder.
Især boden, hvor Maria
på 1 7 år viste de tegne-
film, hun selv havde
lavet, gjorde indtryk
på dem.

Forskere er optimistiske
Tilbage i hallen blev workshopdagen
rundåt af med foredrag af professor
Eric Hoffrnann fra USA. Han hører til
blandt verdens førende genforskere og
var i 1987 med i det team, dsr lokalise-
rede det manglende genprodukt -
dystrofin - der forårsager Duchennes
muskeldystrofi. I et optimistisk fore-
drag fortalte Hoffinann, hvor langt for-
skere er kommet i dag, men også,

hvilke problemer man fortsat står over-
for.

Cheflæge Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind, som løbende havde over-
sat Hoffmanns indlæg, sluttede dagen

med at indrømme, at det til tider kan
være svært at forstå specifikke detaljer
i genetikken - også for ham selv.

"Men det vigtigste er også optimis-
men - at der er sket noget på området,
og at der hele tiden sker noget," sagde

han. (Se også ørtiklerne frø Brickless

Centre-døgen, side 9-15) jaws
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0ptræk til landsmød E aølgltlakøt. Teksten er "Sløp og rap - stenx

Efter frokost trækker tlet på Eaøld!" Euøld genuelges til sin 26. for-
op til landsmøde i høllen. mandsperiode.

ll[en forind.en hør Eanld Foreningen får på løndsunødet eil n! næst-

Krog .en seørzce m.ed nye forvnønd, dø Annette Thomsen "kun" stil-
medlentmer Hanfartæller ter op tit bestyrelsen. Hust øntket et generø-
u'æk øf orgønisationens tionsskifte, og Jes Erik Jessen er øfløseren,

historie, og høn søger med der uælges uden modkandidat. Jessen sigeri

harnor' øt forru.idle den at Annette Thorusen hør'uæret rymbolet på
li'-sbekreftende holdning, øt aær.e rnedlentmernes repræsent&nt, 0g øt
der altid hør uæret fore- han ønsker atfortsætte ød sømme aej.

ttingens uaremærke.

Løndsmød,esaten er fytdt Tre nye vælges

god,t op, 0g møn ka.n-ion- Tit d.e ni ptadser i repræsentøntskabet er der

stø.tere, øt direktør Mette ka.mpaølg, og 14 køndidater holder buer en

Bock er blevet hø1 i høtten. lille ualgtøle, før medlerømeme kan sætte

Hun furkkrer at hatten fk deres kryd"ser; og stemmetællmne køn gå i
hun, ford.i hun ikke kunne geng.

nå til Grøn Rock i øftes, Resu,høtet hænges 0p i receptionen en goå

Ui sl(al dyrl(e
li7)skunrten

landsmøde'96

Det er hos vore medlemmer, vi
finder den fanden-i-voldskhed,
som er vores allerstørste resurse,
sagde Evald Krog i sin lands'
mødetale.

\Å tænker lige så meget på sex som
andre mennesker. \å vil have vennet
og vi vil have kærester.

Det kan vi også godt få, for vi ser
godt ud, og vi er frække. Men vi skal

naturligvis ud i verden og møde dem,
og vi kan møde dem overalt.

Det handler om opfindsomhed, og
den har vi.

Thg bare "Slappendales" - vore hus-
strippere, som hele landet stadig taler
om. Det er talent, opfindsomhed, fræk-
hed og charme, og så er det livskunst.

Det er hos vore unge medlemmer, at
vi finder den fanden-i-voldskhed, som
er vores allerstørste resurse, og som er
lige så meget værd som økonomisk
konsolidering og investering", sluttede
Evald Krog. ager
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] Eaa.ld Krog så frenzød: Vi skøl udnytte de resur"serc, ui hør

men giaeren bøade søgt, øt hun garønteret
ihhe turde tage den på urzder løndsmødet!

Før lønfuforrnønderc får rrzikraforeen,

bøner Drorzning fuIargretbe, øliøs skuespil-

ler Birgit Dyrbye, sig uej til podiet. Hun
holder en uittig jubilæamstøle til "alle de

mønge i sundhed.ssekt0ren", der er forsøm-
; let, ag slm. represente?.er "en stærk organi-

søtion i 
"-ot 

t saøge lønd".
Så får Euøld ord.et og skynder sig øt

foreslå en dirigmtfor ikke øt glemme det i
år. Fruntz Neumønn takker for haercet og

introd.uceret' slogønet "Muskelkrøft jø tøk

- tobøksrøg nj tøk."

"Den dyre reise"
Efter fonnøndens beretning gennemgår

den økonomiske uduikling siden 1971.

Første regnskøbsår preges affarmøndens og

harn Mfuzsswts rejse til Lond.on, sam ud.gør

knøp 80 procent øf årets oru.kastninger på
3.882 kr Men Eaøld forklører lønds-
mødedehøgerne, at det sbarn har aæret en

time senere, 0g tre nyaa.lgte køn tøge deres

pløds i repræsentøntskøbet. Det er Mogens
Hørup Jørgensen, Peter Døhl Jensen 0g

Jønne Unkerskoa.

Lid går Cørl Otto Gøtzsche og Anette
Lindelør,, mens Jes Erik Jessen slm nast-

formand nu er direkte uølgt. Den fierde,
Erik And.ersen, døde i d,ecenzber

Repræsenta.ntskøbet mødes straks for øt
uælge bestyrelsen. Her rokeres også på tre
øf pløtlserne: Tb af d.e nyaølgte trader
direkte ind i bestyrelsen, nemlig Mogens
Hørup Jørgensen og Peter Døhl Jensen.
Tb rrzå derfor glide er.d,, og det går ud
ouer Brano Mårusson - en ø.f stifterne øf
Muskelraindfonden - og Michelle Charhan.

Bestyrelsen set, i det kowmende år såd.øn

"Der er ingerc grænser fo6 huød møn køn

udrette, eller huor løngt møn kan nå, hvis

nla.n er ligeglød med, haem der får æren

for det."

Evald Krog tog i sin jubilæumstale ved
landsmødet udgangspunkt i dette citat
af Mikhail Gorbatjov, fordi han synes,

det passer på Muskelsvindfonden. Fon-
den er nået langt.

'Jeg har ofte får æren for det hele.

Jeg vil ikke lægge skjul på, at jeg nyder
det. Men i mine ædruelige øjeblikke
må jeg jo indrømme, at det er over-
drevet.

Var det ikke for vore mange fantas-
tiske medlemmer, så havde vi ikke nået
en brøkdel af det, vi har. Og var det
ikke for vores entusiastiske personale
og vore tusinder affrivillige, så havde vi
været en ganske ordinær forening,"
sagde formanden.

Stopper som præsident for EAMDA

Efter omtalen af AlS-projektet, Mus-
holmprojektet, Institut for Muskel-
svind og medlemsaktiviteter kom han
ind på det internationale arbejde:

"Jeghar nu i tre hr været præsident
for den europæiske muskelsvindfore-
ning EAMDA, men vi deltager også ud

over det. Sammen med vore hollandske
venner er vi f.eks. toneangivende i sam-

arbejdet med de nye Østeuropæiske
muskelsvindforeninger. Jeg synes, vi
har gjort så meget i EAMDA, at jeg nu
finder tiden moden til at stoppe mit
arbejde som præsident for EAMDA og
tage fat på andre områder, både natio-
nalt og internationalt."

Formkurven"er steget

"For 25 år siden sammenfattede vi
vores mål i ordene "ligestilling" og
"integration". Siden da er vi nået utro-
lig langt. M kan bo, som vi vil. M har
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Lørdøg

økonomicbef Lis Tbomsen på ønskuelig uis ud: (på billedet frø aenstre:) flnnø.nd Eaøld

:

l

I

Krog, næ*formønd Jes Erik Jessen, Anette
Thornsen, Peter Døbl Jensen, Tårben

Mød;en, Ida Fløyttup (medørbej d,erzølgt),

Mogens Hørup Jørgensen og Døn Brock.
På billeder møngler ]ens Spønfeh (rned-

arbejderualgt).

fysioterapeuter til at rette os ud, og
lægerne er gået med til, atvi må trække

vejret. Vores formkurve er steget kon-.
stant gennem 25 år.

Ikke alt er nået, naturligvis, men så

meget, at vi må forholde os til nye
udfordringer. Vi har fået mulighed for at
leve et liv med indhold. I de kommende
år skal vi koncentrere os om indholdet.

For mig at se kan de kommende års

opgaver beskrives med ordene "livs-
kunst", "livskvalitet" og "livsglæde". Vi
skal udnytte de resurser, vi har. D6t er
livskunst."

Venner og kærestel
"\4 vil dyrke vores forfængelighed. Vi
vil have tøj, der passer, og kørestol med
udstråling. \Å vil være med til sjov og
ballade. Og lad mig så sige det lige ud:

god inuestering, for i
Londan stiftes MMDÅ,
Ag 1971 gøa oversku.d

ølligeael...
Der er. et pør spørgs-

mål til regnskøb ag bud.-

get, bløndt ønd.et et ønske

om øt synliggøre ALS-
projektet i budgettet.

Der stQr aølg øf for-
ruønd ognæstfarmøndpå
døgsordnnen. Fm af piger-
ne frø mølersholen, Sørah
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Glerup, kører op på sce-

nen for øt øfleaere sin
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IIer er dnt især pigeme, der kreerer d.eres

egne vnykker øf lad.ervzore ag perlm I et

ønd.et værhsted bliaer d.er malet på t-shirt
Børnelandsmøde og hrus
Sørntidig med. de uobsnes land,rnoøde er der I det lille telt er der cirkussiozt med gøgle-

bømelønd,wøde. Børnene d.ukker lid.t fier ren Pino med rød. næse, bæklet ølpehue og en

lidt op i det stare tett på ptønm. De fleste
har in øf deres foræl.dre med. Et ekstra lille

kaffert fuld afjwgkrende tøllerhener, hald*,

bøIlrner ag u.ndre and.erb ald,ende'søger " S e

lige migi' lyder det stolt fra dt af de Tnange

børn, der fir laa at hoWe en pind rned eE

tøll erkm, der j onglerer på spidsen,

hurtigt. BoblebødetI bødelønd går tid.en

er popalært. Det er byggeligt æt sid.de tæt

tø?umen ogblirse rnøsseret igenuern øf luft-
boblente, men ruæchebønen'er nu beller
ikke så dårlig.

"Min lillebror køn æla ru.tsche,fordi høn

ihke bør maskelnind.," konstatersr en

d.rrng, d.er sela må rutscbe sørartenmed,en
øf muskelteme. Men d.øt tøger ikke op-
leaelsen fra ha.nz. Det swger lige rueget i
nta,?ten, og så er d.et sjout.

n st 0]e
0,rkedsd,ø

landsmøde'96

Ditte i færd med at fti krigsmalet sit ansigt afJanni.

des, handles lopper, smedes hestesko,

købes t-shirts og signerede bøger om
Muskelsvindfonden, og naturligvis mad
og drikke.

Imens har næste musikalske over-
raskelse, Big Fat Snake, indfundet sig
på scenen og giver blandt andet sangen

til EM-holdet. Bandet forlader scenen

alt for hurtigt efter publikums smag -
"den store fede slange" må også haste

til Grøn Rock.
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er ham bag på
crosser

Lørf,gg

Det er nyt, det er festligt, og det er rnan{zldigt

28

Henrik HøjmarkJensen
. højt til vejrs.

rneget ønd.et gå dene jubilæarcsløndsrnøde.

Til at pøse dcnt og lege naed d,ern er dcr 38
maskelterer

Børnene blizter forulelt i grapper efter

ølder og $rkulerer m,ellsn d.e for*ellige
a.ktivitetæ, To ogto rned hinanden i hånåetr,

når det gældar de yngrte årgange. De lidt
støwe gider ikke den sløgs. De røcer børe

Mt*,1t1m:åå::::JIåi;
I I I at blive ,ro.,, d.nrr" søndag
formiddag. Frivillige har travlt med at
sætte boder og scene op på græsarealet

mellem husklyngerne, og første-sanger
Mek Pek spankulerer lettere utålmodig
rundt i sin smoking. Det hele er lidt
forsinket, og allerede klokken 14 skal

han sige velkommen på Grøn Rock i
Horsens. Men så kan han endelig

introduceres af konferencier Dan
Brock, og vi får fire rappe numre.

Markedspladsen er ved at være Srldt
godt op, og der handles ivrigt i
boderne. Størst tryk er der måske på

Zimbabwe-boden, som befolkes af
ulandsgruppen Muskuland og dens

gæster fra den zimbabweanske mu-
skelsvindorganisation.

Men der er også stor interesse for de

mange andre bodeE hvor der kan sky-

29
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Koen Maren letter et bagben og
ffir nogle til at håbe på, at nu
kaster den da klatten. Men det
ikke tilfældet - endnu.

En tur på en Harley
Davidson-maskine var drømmen for
mange børn - akkurat ligesom sidste

Hvor kastes klatten?
Dan Brock med den farvestrålende
narrehat gør vedholdende reklame for
en konkurrence, hvor publikum skal
gætte, i hvilket felt i en indhegning,
Koen Maren kaster'sin klat. Et bud til
en tier kan give 500 kroner, hvis man er
heldig.

På pladsen sker der konstant noget,
og kørestole og gående i et stort myl-
der for at komme rundt til det hele.
Mange børn besøger sminkeboden, og
de voksne kvinder har i en anden bod
mulighed for at få den rigtige "krigs-
maling" på til gallaaftenen.

Sidste års store hit på landsmødet, de

skinnende Harley Davidson-cykler og
deres venlige chauffører, kommer igen
for at give deltagerne færten afbenzin
og hestekræfter. Køen for atfå en tur er
lang.

Muskelkrælter
Muskelftraft kan beundres foran scenen,

endda i to helt forskellige og under-
holdende indslag. Først karate og siden
springopvisning - kraftfuldt og mor-
somt.

Så slippes Maren løs på græsmarken
med de malede felter, men den ænser

ikke de mange opfordringer til at
græsse på et bestemt felt. Til gengæld
diiller den, for pludselig letter den ben
for at få byboerne til at tro, at sådan

landsmøde'96

Markedsdagen er også tid for samtaler' midt på grønsværen - her Kirsten
Nielsen (tv) og Lone Larsen

skider en ko. En times tid senere er der
bonus på feltMZ.

Ml man vide, hvordan det nye
makkerpar i dansk jazzsang, Evald
Krog og Lise Dandanell, synger de
gode swingnumre, så lader det ønske
sig også opfi'lde på markedet. Four
Wheel Drive serverer et flot sæt, og
Evald undlader ikke at fortælle, at
bandets cd er til salg ovre i Muskel-
svindfondens bod.

Blæsten er blevet strid, og inden de
frivillige får pillet boder og telte ned,
hiver vjndstødene flere pløkke op og
varsler, at nu er markedsdagen ved at
slutte.

Folk trækker hjem i husene for at
lade op til en gallaaften afrang. ager
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"Velfærd,ssørnfund,et er bleaet til ølle

gråd,iges tø' -selv^bord. De wøJbølønwede

hjætpeydelser er bleaet til en ornfordelings-

rnaskine, huor 90 procent betølerued høsse

1, og 90 praeent benter gwi'wten aed høsse
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Lørf,gg

Sønd,ø

2. Det køn ået gode sørnfund. ikke ltolde til,
oguelfærdssømfundet måfindc ud af, huar-
døru d,et wil begrænse sin aelfærd.,

W mister sønren fori øt liuet er alrt eget.

Men aildred.m i aelfærd,et kan uendes posi-

tiat: Hvis d.et er ntsnneskets rpgaae, øt det
skøl leae sig srøakt, så er d,et ikke saru-

fandets opga.ae.

Derfir siger jeg i døg til jer "nindlere'i
frt d,er er ingen tvizi am, øt søru.fi,mdet har

Dario Fo-humor på scenen en forpligteke oaer for jen Det ir ikhe d.6r,

Så er d,et tid til tea.ter Klokksn 19.30 - godt probleruet liggen Men det har været jeres

og ael - går tæppet for Dørio Fo-stykket lykke gennern 25 år, øt I ikke hør uillet
"Tie Modige Møndfolk" opført øf gragpen nøjes rned den gennemsnitsshabne, der
I{roparnulig - et teøterprrjekt for unge ventedc jer I bør oillet, øt u&nset bvar
beuægehøndicøppede and,er Køburby '96. I rneget eller lid;t sømfund.et høn stille til
øurigt et nøtsn, d.er er rusr't øt oaersætte til råd,igbed., så er d,et et spørgsrnål 0ru, baød
engelsh, når løndswødets udenløndtke gæster rnøn sela uil gøre for øt filde sin skehne ad.,"

spørgery haød kropuntalig egentlig betyder siger Niels Højlund.
Stykket spilles i høllen. Det hreuer en stor "I hør aillet lezte jer srnukke. Og man er

scene 0g ikke mindst brede sæneudgønge, sma.kkest, når nzøn er rptøget øf liuet og

når ølle skuespillere er hørestolsbnrgere. bruger det!"
MenDøriaFa\humorfænger,ogd,etbliver Niek Højtwnd.s slatreptik pøsser glirn-
en underhold,ende opleaelx a.t høre bistorieø rendc på d,enne søndøgpå Søhøjløud,et, haor
am tre prinsesse4 deres før; tre ruod.ige mushelwircd.lerne er i gøng rned den måske

mænd. og et spøgebe. west festlige d.øg i Muskelnindfand.ens
historie: en mørkedsdøg, buor udtrykhet
'folkelig" får mening og en festøften, som

Præsl og debatlør ftrmønge betyder drn egentlige mørkering
Pøstor Niels Højhrnd bolder pinseøndøgt i øfjubilæet.
sølen. Scenen er smukt pyntet, og der er
tænd.t ler.tende lys på d,et, dcr fangerer sont

øIterbordet. Sølrnesøngen og Niek Højlunds
prædiken giaer denne rnorgen et højtideligt
præ9.

Niels Højland. er i stønd til øt gå frø
præsterallen til rollen som politisk deba.nør

30
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De unge glorde status og sømlede nye ideer på ungdorrtsløndsmødet

landsmøde'96

Ny repræsentant til EYO

I et andet indslag på ungdorns-
landsmødet fortalte Maria
Overgaard Hansen om trYO -
den europæiske sammenslut-
ning af unge med muskel-
wind. Efter at have været akiv
i EYO's besqrrelse, siden orga-
nisationen blev stiftet for fem
år siden, ønskede Maria at
trække sig fra posten. Hun op-
fordrede derfor alle unge på
landsmødet til at overveje at
blive aktive i EYO og lade sig
vælge som repræsentant for
Danmark. Der kom ingen
umiddelbare tilkendegivelser,
men efter landsmødet er
valget faldet på,Lars Lunds-
gaardvig, lS-årig gymnasie-
elev fra Svenstrup ved Aalborg.

EYO udgiver i dag et ny-
hedsbrev, organisationen er
netop kommet på internettet
og ønsker fremover at styrke
det område, man arrangerer
ferie-b1tte-bolig i Europa, og
hvert år arrangerer man en

ungdoms-sommerlejr i et af medlem-
slandene. Hidtil har Muskelsvind-
fonden hvert år finansieret to danske
muskelsvindleres deltagelse i disse lejre.
Desuden har EYO et projekt om ud-
dannelsesmuligheder i Europa.

Sidste punkt: diskotek
Sidste punkt på ungdomslandsmødet
hørte til de mere fesdige: diskotek med
musikgruppen Rated-X. Det fik ung-
domsgruppen til pludselig at volse be-
tydeligt og tiltrække nogle, der for
længst havde overskredet aldersgrænsen
for ungdomsgruppen. Men pyt - det
øgede blot diskoteksstemningen og fik
flere op på dansegulvet. jaws

landsmødet dag for dag

To'piger i rødt: Lis Thomsen (th) og Else Glerup

døgsordcnen, og øh peger

også i d.en'retning. En hel

Gallamiddag
Khkhen ndrwer srg 19.

Der står gøllømidd.ø.g på

stribe tjenere I Sq',|"t 0g

hvidt står pørat, ag

rrtasikerne frø grupp en

Fend,ers sidder på podiet

Sex t h øb og heal ingiil
=

:

klør til ør slå tanen øn, dng.

når størtskwdd.et går Nu "Hele 1996 er d.itjubilæurnsån Du rtør-
wåfesten godt beg'ndc. tede rned ud.giaelsen af en cd, så drørnrnr-
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' tøler, gøaeoztercækhelsetc, fællessøng ledet frø. scenen øf to '*piggr i'
hurrøråb og rrrueikahke rød.t": Økanomiehef Lk Tltornsen og Ehe

Ag det gør den så - rejsen til Åustralien og nu et jubilæuncs-
,rned ew blønding øf land"wøde ad ouer alle grenser"

læ kker rnød, fællessøng, Ind imellen.ø ser"uering ag tøler er Ler

"Kan du huske, da et afvores
yndlingsemner på kurserne
var kærlighed og sex, og da vi
skulle lære at sige frække ord
og se striptease?

Eller kan du huske vores
andet yndlingsemne: billøb,
hvor deltagerne ikke kunne af-
læse kortet og for vild på
ruten, eller de blev stoppet ud
med puder og fik sat en tung
hjelm ned over hovedet for at
køre i joycart i Vojens. Det er
kun noget, svindlere kan finde
på."

"Eller da vi havde kursus
om aiternativ behandling, og
Tinas ryg skulle rettes ud ved
hjælp af krystalhealing."

Klaus Bach og Maria Over-
gaard Hansen, begge fra ung-
domsgruppen i Muskelsvind-
fonden, gjorde i et under-
holdende indslag på ungdoms-
landsmødet lørdag aften status
over ungdomsgruppens akti-
viteter. Ikke fordi ungdoms-
gruppen kunne fejre jubilæum

- faktisk kunne ingen rigtig huske,
hvornår ungdomsgruppen blev dannet

- men snarere for at give et billede af
den bredde, aktiviteterne har haft.

Klaus og Maria kunne i deres dialog
konstatere, at der er sket en stor ud-
vikling i kurserne. Ikke alle kurser har
været en lige stor succes, men det vig-
tigste er, at man møder andre unge
muskelsvindlere og laver noget sam-
men. Noget, der kan styrke selvtilliden
og måske samtidig være grænseover-
skridende, som det også fremgik af dia-
logen.

Grænser skal overskrides
Netop ønsket om at gØre noget grænse-

overskridende gik igen, da de øvrige
deltagere på ungdomslandsmødet skulle
foreslå emner til de kommende kurser.

Sønf,øg

ind.slag styret af øftenens

t o a.s trt fl.tt eq p roj e k t I e d, er
Tirben "Mus"Hohr. - et

illnøan, han bør fået på
grand af sin tilknytning
til et aist feriebyggerl

Den første tøler ued

rnikrofonen er W'øtsan

Khup e, forrnønd for Zim-
babwes nystifted.e %as-

k e lsa in dor gøn i s øtion,
MDAZ. Wd bjælp øf
rnidler frø Danida har

Muskalønd (fuIusk e lnind.fand.ens ulønds-

yuppe) indgået et tat søm.ørbejdc med

MDAZ fcr øt støtte orgauisationen i op-

hygningsføwn.

To rnedkmmer rned hjælpers er på studie-

u,ff i Dønmark og er med på løndsmødet

for øt rnød,e d,anske m.uskekvindlere,fAfos-
lig inspirøtion og lære ont m,edlemsdevno-

krøti.
: I sin tøle tøkker Wøtson Khape for d,en

fomåelse og støtte, orgønisatione:n hør fået

Glerup, rnar til c'n pige med maskelwind.

For d.em går en gammel d,rørn i opfyldeke:

At få loa a.t sjn\e sa?nrlen med' et prafes$-

oneh orkester. De klører de gømle reays-

ønge forfanet til forskellige fe*kge kjlig-
beder i Mushelnindfonden m|ed braaour

Fem unge piger indtøger scenen:

Genrad, Christinø, TIt, Møj og Silke, som

ugenffi øg tilsynelød,end.e sceneaønt synger

fiersternrnig søng dcdiheret til Euøld l{rog -
efte{ulgt ø.f kindkys til løndsforrnand,en.

Eaald Krog kaitterer i sin tøle for sangen

med arderce: "De er godc til øt synge og gad.e

til øt kysse."

Oru de mønge loaord,, bøn barfiet, siger
Eaald: "Jeg bliaer beb rørt og stob oaer,

hvød. der bliaer søgt om rnin rolle i Mus-
kelnindfand.ens bistorie, rnen det er ikke
kun mig der skøl hazse æren. Jeg hør sbu,b-

het p,å ber og ddri rnen I bsr.knaklet."
Med ryfordringen um at råbe 25 harrø\r

for Muskelxtind.fond.en, slatter Euøld sin
tøle.
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Billøb hed et afungdomsgruppens tidligere kurser. fler
er det Dan Brock, der med puder i ryggen og en tung
hjelm på hovedet prøver kræfter i en joycart i Vojens.

Efter småsnak i mindre grupper lød
forslagene til emnerne blandt andet:
drama og teaterkurser, jobmuligheder
(med oplæg fra kaospiloterne i Arhus),
kreative kurser, gentagelse af sex-
kurserne, edb, overlevelseskurser (arran-

geret af jægerkorpset) og andre akti-
viteter som svævefl1ming, elastikspring,
sejlads, udlandsture eller en version af
"Fangerne på fortet".

Et stort ønske var også et rent pige-
kursus og et rent mandekursus - måske

kombineret, så man mødtes til festen
lørdagaften. Andre id6er gik på week-
endture tjl f.eks. Legoland, sports-
kurser med kørestolshockey og fodbold
eller mediekurser.

Arbejdsgrupp'en i ungdomsgruppen
lovede at forsøge at brygge et kursus-
program sammen ud fra ønskerne.
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og lrlageted

,iE ldr e r, å d gør e s o b li gøt o r is k e, o g h øn di c øp o, gøn is a.ti oru e rn e

skøl udpege repr.æsentanter til nye kløgeråd

f olkeringct har vcdrager ænciringer
I i bisrandsloven, der gør kommu-
I nale ælcirerad obiigatoriske. Sam-
tidig indføres i hver kommune et klage-
råd, der skal følge kommunens service
på hjemmehjælpsområdet. K agerådene
får ingen reel kompetence, men vil
alligevel blive en platform for bruger-
indflydelse på dette væsendige område.

Ældrerådene

Efter lovændringen skal der vælges et
ældreråd i hver kommurie inden 1.
januar 1997. Medlemmerne skal vælges
ved direkte valg af og blandt alle over
60 år. I kommuneq hvor der allerede
findes ældreråd, kan disse fortsætre
uændret til 1. januar 1999.

Ældrerådene kan åbnes for andre
pensionsmodtagere end folkepensio-
nister. Kommunalbestyrelsen kan be-
slutte at give modtagere af socialpen-
sion valgret og valgbarhed til ældre-
rådet, selv om de er under 60 år. Det
kræver, at kommunalbestyrelsen be-
slutter sig for dette "efter drøftelse med
ældrerådet".

Sidstnævnte bestemmelse er lidt spe-
ciel. Vi læser den sådan, at der, hvor
der ikke allerede er et ældreråd - som
kommunen kan drøfte valgbarheds-
spørgsmålet med - der vil kommunal-
bestyrelse ikke kunne beslutte sig for
at give f.eks. handicappede under 60 år
stemmeret og valgbarhed.

DSI's fort'etningsudvalg har disku-
teret sagen. Man er opmærksom på, at
et stort antal ældre over 60 år er

AF IABS PEDERSEN,

DE SAMVIRKENDE INVATIDEORGANISATIONER

handicappede og medlemmer af DSI's
medlemsorganisationer. Det er derfor
naturligt, at DSI også beskæftiger sig
med ældre handicappedes forhold.

Søg indllydelse
DSI's forretningsudvalg anbefaler, at
man lokalt sØger at opnå stØrst mulig
indflydelse. Men det kræver ikke nød-
vendigvis medlemskab af et ældreråd.
Det må derfor helt være op til de lokale
ftræfter i handicaporganisationerne, om
de vil forsøge at udnytte muligheden
for at udyide valgretten og valgbarhed
til også at gælde "yngre" modtagere af
socialpension.

DSI's forretningsudvalgs hol dning eq
at man lokalt, hvor man finder det hen-
sigtsmæssigt og praktisk muligt, kan
vælge at stille op til valgene til ældre-
rådene - efter de retningslinjer, der
bliver gældende i den pågældende
kommune. Altså med eller uden en 60-
års grænse.

Forretningsudvalget anbefaler, at en
beslutning om opstilling til ældreråds-
valg drøftes og koordineres gennem
DSI's amtsafdelinger.

Hjemmehjælps-kla geråd

Samme lovændring, som indfører de
obligatoriske ældreråd, kræver des-
uden, at hver kommune nedsætter et
klageråd vedrørende hjemmehjælps-
området - senest l. januar 1997.

KIagerådet skal bestå afto repræsen-
tanter udpeget af kommunalbestyrel-
sen og tre udpeget af det nævnte

ældreråd. Endvidere skal der udpeges
"et medlem af invalideorganisationerne
i kommunerne'1

For at kunne blive udpeget til sidst-
nævnte post skal man modtage social
pension, være und.er 60 år og have fast
bopæl i kommunen. I anden sammen-
hæng sidestilles personeq der modtager
invaliditetsydelse, med modtagere af
førtidspension/social pension. DSI går
ud fra, at det også gælder her.

Find egnede kandidater
Opgaven børløsesved initiativ fra DSI's
amtsafdelingeS hvorfor de er blevet an-
modet om at ruste sig til opgaven.

DSI's medlemsorganisationer an-
modes om at være bihiælpelig med at
finde frem til egnede kandidater i med-
lemskredsen. Især må det forventes at
kunne volde vanskeligheder at finde
frem til kandidater bosiddende i min-
dre kommuner.

Organisationerne anmodes om at
fremsende forslag - navne og adresser
på egnede personer, der opfrlder be-
tingelserne - fra medlemskredsen til
DSI's sekretariat, der vil foretage en
registrering og følgeudviklingen over
hele landet. DSI's sekretariat vil videre-
formidle navne på kandidater til DSI's
amtsafdelinger.

Muskelwindfonden opfordrer medlemmer,
der er interesseret i øt stille op til ualgene,
til øt henaende sig til deres repræsentønter
i DSI'I ønztsøfd.elinger og til med.lems-
service. r
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ALS pr0Ja ller er holdet bag AlS-projektet
(fra venstre): Birgit Schepler,
Lise ffolter, Susanne Jakobsen,
Lisbeth Sander Hansen, Jette Møller
ogJes Rahbek-

Iel r sang
har

AF BIRGER AGERGAABD

F0T0: SøREN ll0LM/CHlLl

il Ls-projektet er i gang. Et hold

ll rr fire konsulent"r, 
"r, 

sekretær
ll og en leoer Dlev I ma, ansat
under Institut for Muskelsvind, og det
er deres opgave at inspirere til og
koordinere den behandlingsfaglige ind-
sats, der skal ydes af kommuner, hospi-
taler og amter.

Konsulenterne skal være bindeled
mellem eksisterende instanser, og de

skal formidle viden'og finde eksperter
på forskellige områder til at løse pro-
blemer. Endelig skal de finde nøgle-
personer tæt på brugeren, som kan op-
fange akutte problemer og hurtigst
muligt viderebringe dem.

På sin vis vil aktiviteterne svare til de

tilbud, øvrige brugergrupper i institut-
tet modtager: hjemmebesøg, vejled-
ning, familiekurser og så videre. Men
det første nøgleord i arbejdet er, at der
kun må være minimal ventetid for
patienten, fordi sygdommen er så pro-
gressiv.

Til dato har Muskelsvindfonden kun
fungeret som medlemsforening for
personer med ALS, og der har ikke
været resurser til at dække det store
behov for behandling og vejledning.
Men med bevillingen fra finansloven
er dette gjort muligt.

Fælles grundlag

For at starte projektet er det nødven-
digt at skabe et fælles grundlag for
arbejdet, og derfor kan konsulenterne
først i løbet af august være klar til de

første hjemmebesøg hos personer med
ALS.

Fh,e konsulenter skøl aære bindeled

til løndets 2r0 ALs-pøtienter

Konsulenterne har beskrevet arbejds-

området, så det bUver de samme tilbud,
de kommer med.

For at få et fælles udgangspunkt har
de seks også haft elstern undewisning
af Læge Ole Gredal, universitetsud-
dannet talepædagog Michael Hjort
Pedersen, statens specialkonsulent for
bevægelseshandicap, Dorthe Thier og
diætist Ulla Finne.

Dernæst skal de mødes med de to
danske respirationscentre og alle neu-
rologiske afdelinger på hospitalerne for
at fe fi vide, hvordan behandlingen af
A.LS-patienter organiseres og for at
høre, hvordan samarbejdet med kon-
sulenterne kan etableres.

Henvisninger lra august

Når baggrunden dermed er i orden i
løbet af august, vil de neurologiske
afdelinger kunne henvise patienter til
Institut for Muskelsvind. Konsulen-
terne vil også kunne modtage henvis-
ninger fta AlS-patientens egen læge.

Konsulenterne vil kunne tilrette-
lægge hjemmebesøg, og de kan der-
efter holde laglige møder med fagfolk
fra [landt andet hospitalet og per-
sonens kommune, hvor der kan aftales

en behandlingsplan.
Konsulenterne skal også deltage i

møderne med de seks AlS-grupper,
der er oprettet som medlemsgrupper
over det meste af landet, og de kan in-
spirere til oprettelse af nye. Der er i
øjeblikket tre grupper iJylland, en på
Fyr og to på Sjælland.

Ud over nøgleordene "ingen vente-

tid" og "t ærfaglig koordineret behand-
ling", som allerede er nævnt, skål kon-
sulenterne sørge for en optimal udnyt-
telse af hjælpemiddelresurser. Patien-
terne har på grund af sygdommens
hurtige og forskellige udvikling behov
for hjælpemidler af forskellig art her
og nu. Mange kommuners hjælpe-
middeldepoter ligger inde med hjælpe-
midler, der kan anvendes til ALS-
patienter i andre kommuner. Konsu-
lenterne skal derfor oprette et samlet
register til formålet.

I det daglige får konsulenterne hver
deres geografiske område at dække,

men ved ferie og sygdom afløser de
hinanden.

De ansalte
Herunder præsenteres projektets an-
satte - først de fire konsulenter:

Birgit Schepler, 46 år, kommer fra en

stilling som ledende ergoterapeut på

Vejle Sygehus, hvor hun var koordina-
tor for AlS-teamet. Har tidligere
arbejdet i den kommunale sektoq og
har været leder af Hjælpemiddelcen-

tralen i Vejle. Hun blev for knapt et år
siden valgt til hovedbestyrelsen i Ergo-
terapeutforeningen.

" 
Birgit Schepler har arbejdssted i

Arhus og dækker Vejle, Ribe, Sønder-
jyllands og Fyns årnt€r;

Jette Møller, 52 år, ergoterapeut, blev
ansat i Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter ved dets
etablering I 1976. Fra 1985 ansar i
Muskelsvindfondens Udviklingscenter.
Blev i 1993 ansat som medlemskonsu-
lent i Muskelsvindfonden, hvor hun
bl:fndt andet varetog ALS-kontakten.

Jette Møller har arbejdssted i Århus
og dækker Århus, Nordjyllands, \iiborg
og Ringkøbing amter.

Susønne Jøkobsen, 33 år, sygeplejer-
ske, har i ni år arbejdet på Hvidovre
Hospitals neurologiske afdeling - de
seneste tre år var hun en del af ALS-
teamet på Hvidowe Hospital.

Susanne Jakobsen har arbejdssted i
Brøndby og dækker Københar.trs Kom-
mune, Frederiksberg Kommune, Vest-
sjællands og Bornholms amter.

Lise Holteq 5l åq har i 20 år været

sagsbehandlende ergoterapeut i Lyng-
by-Taarbæk Kommune, hvor hun
blandt andet havde med AlS-patienter
at gØre. Arbejdede under et års årlov
på Hjælpemiddelinstituttet i Køben-
havn.

Lise Holter har arbejdssted i Brønd-
by og dækker Københavns Amt,
Frederiksborg, Storstrøms og Roskilde
amter.

Som AlS-sekretær i Århus er ansat

Lisbeth Sønder Hønsen,31 år. Kommer
fra et firma, der sælger undervisnings-
materiale oglegetøj til skoler og insti-
tutioner. Hun har haft en bror, som er
død afALS.

Lisbeth Sander Hansen sørger for
korrespondancen, journalskrivning og
koordinering al aftaler i AlS-projek-
tet.

Projektets leder er instituttets'cheF-
Læge Jes Røhbek, 48 år. Blev i 1990 VB-
centrets bestyrelsesformand, og i 1992
blev han ansat som daglig ledei af\{B-
centret, som nu hedder Institut for
Muskelsvind. Var tidligere praktise-
rende læge på Mols. r

Som oftest starter i 50-70 års
alderen. Efter 10 år lever l0 pro-
cent stadig.

Muskelsvindfonden har i 1989

og 1991 gennemført to ALS-pro-
jekter: Dels en kortlægning af
svgdommens følger og patienter-
nes livssituation, dels beskrivelse

, afbehandlingstilbuddenepåsyge-
' husene.

, De to projekter har påvist:

, . at der findes behandlings- og
hjælpetilbud, men at de i be-
grænset omfang tilbydes pati-

' enten - en af årsagerne er
manglende r.iden i socialsek-
toren om den sjældne sygdom

. at der kan udvikles en forbed-
ret behandling, m€n den kan
kun opnås ved en centralisering
eller koordination af den wær-
faglige viden.

Socialministeriet har afsat otte :

mio. kr. over tre år til et forsøg,
der skal udvikle og aforøve ind-
holdet og modeller for'en kosr-
dineret indsats over for små
handicapgrupper.

Projektet kører sideløbende
med et projekt for 20 børn med
den sjældne sygdom Spielmeyer-
Vogt-syndromet. Begge projek-
ter evalueres af Center for Små :

Handicapgrupper.
Vejle Amt er for AlS-projek-

tets vedkommende ansvarlig over
forsocialministeriet.AlS-teamet :

på Vejle Sygehus styrkes med en
halv stilling, så teamets funktion
kan beskrives og kvalitetssikres.
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Valmet
Valmet traktorer og skovmaskiner

VALMET CENTER KOLDING
Ambolten 22 - 6000 Kolding - Tlf. 7550 6055

SYDIYDSK
TRÆLAST. KOIDING A/S
Gejlhovegord 13 6000 Kolding Tlf.TS 50 87

I
I

T

I
I
ti

I
IEt| E l( At$Tilror

N/ads Clausensvej 58 . 6360 Tinglev
Telefon 74 64 39 00

En ny kulør på tilværelsen

9"rnlt's Eftf. ApS
Malermestre

Algade 31 . 6400 Sønderborg
Tll.74 +2 84 94 .74 48 52 44
Bitilf. 30 74 14 94

I

Sønd@rb@rcg budO @g
flgtetrft ans[D@rt

K. R. Schmatz & Sønner
Ellegårdvej 24
6400 Sønderborg
Tfi.74 42 59 72

Alt glarmesterarbejde

udflles

C. Plougsvej 67-69
6000 Kolding
Trf. 75530666

Bationel
Tagdækning
A/S

Dalgas Alle 10 . 6600 Vejen
Tlf . 75 36 4222. Telefax 75 36 26 50

Tagpapdækning - Vedligeholdelse - Merisolering
Tagfolie - Profileret ståldæk

Fondens lolkeualgte

O

,ln
,rluikelsvlndtonden

SDR. STENDERUP
MASKINSTATION

V. Viggo Langhoff
Gammel Ålbovej 1 A

5092 Varmark
Telefon 75 57 11,37

HEI SKO
Søren |essensvej 3 .6094 Hejls

Telefon 75 57 53 88

MAGNETIC DANMARI(A/S
Skånevej 19 . 6230 Rødekro

Teleion 7469 4t tl.

Muskelsvindfondens repræsentantskab består af 21 medlemmer samt
formanden og næstformanden, som alle vælges af landsmødedeltagerne

Besqrelsen har ni medlemmer. Formanden og næstformanden
vælges direkte af landsmødedeltagerne, fem vælges af og blandt
repræsentantskabet, og to vælges af og blandt medarbejderne.
BestFrelsesmedlemmerne er valgt {or 6t år. Valgperioden for

medlemmer af repræsentantskabet er tre år.

Dan Rene Brock,
tørtrdspensrorust,
BESTYRELSESMEDLEM

tige Centervej 38,
st. th.
8380 tige
TIf.8623 0920

Michelle Charlton,
lærer,
H.R Kalvebod 127
2450 København SV
Ttf.3646 6929

Ilelle Christensen,
socialpædagog,
Askevej 62
3630 Jægerspris
TLf.4753 2965

Rasmus Dahl,
Cand.phil,
Rønnehaven 9
8520 Lystrup
TIf.8622 9720

Ida Fløytrup,
S'sioterapeut,
BESTYRELSDSMEDLEM

- MEDARB.VALGT

Institut for Muskel-
svind
Brøndby Møllevej 2

2605 Brøndby
Tlf.4343 4866

Maria Overgaard
Hansen,
studerende,
Hjulbjergvej 107
8270Højb1ery
TLf.8627 2840

IvanJakobsen,
studerende,
Hjulbjergvej 107
827oHøjbjery
TLf.8627 2840

Johannes Jakobsen,
overlæge,
Emil Aarestrupvej 5

sooo Århus c.
Tlf.86L3 7707

Knud M.Jensen,
proiektleder,
Orrnhøjen4,
Døstrup,
9500 Hobro
TIf.9855 7186

Peter DahlJensen,
økonornidirektør,
BEST\'RELSESMEDLEM

Clemmi Falks Vej 17
9492 Blokhus
Tlf.9824 8048

Jes ErikJessen,
studerende,
N,iESTFORMAND

Lyngbygårdsvej 130,
st. tv.
2800 Lyngby
TIf.4587 6505

West Diesel as A
H. E. BLUHMESVEJ 6, POSTBOKS 1013.6700 ESBJERG

TELEFON 751270 44, FAX 75 4527 70

MlrsUBIS.HI
DIESEL ENGINES

P, Salmon ArS
H. E. Bluhmesvej 18,
6700 Esbjerg,
Box 1335
Tll.75 12 46 77
Fax 75 124462
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Styrk troen p e

dig selu
Temødøg i l{øbenhøun ,rn øt beaør"e sig selu i tilaær"elsen

AF ANETTE THOMSEN

G
irka 100 mennesker samledes på
en varrn forårsdag på det smukke
Rødovregård til den halvårlige

temadag i Københavns Lokalgruppe.
Mens børnene arbejdede med bolsje-
kogeri, fodrede ænder og hyggede sig,
debatterede de unge og de voksnå,
"Hvordan bevarer jeg mig selv i
tilværelsen med et fremadskridende
handicap?"

Emnet blev dels belyst gennem
oplæg, dels gennem gruppediskus-
sioner, og dagen startede med et oplåg
fra Anita Kruse. Anita, som selv har
muskelsv]nd, er til daglig privatprak-
tiserende sundhedspsykolog, og hun
gennemgik de overordnede psykiske
reaktioner, der kan opstå i forbindelse
med ændringer af den Szsiske formåen.

Anita understregede vigtigheden af
at få bearbejdet sine følelser, at se det
svære i øjnene, for at kunne lægge det
bag sig og komme videre - og også at
styrke troen på sig selv. ,,\Å er hele
mennesker - ikke kun handicappede,
og ens værdi er ikke afhængig af, om 

'

man kan bruge sine arme og ben,"
sagde hun.

Anita fortalte om, hvordan man med
kropssprog, udstråling og påklædning
selv kan være med til at påvirke de
signaler, man udsender til andre men-
nesker. Desuden vil man - hvis man
lærer at skelne mellem væsentlige og
uvæsendige forhold og mellem ae ti"[
man harlikke har kontrol over - bedre
være i stand til at bruge sine kræfter på
det rigtige.

Brug lor hjælp

Herefter fortalte Bente Sørensen og

Birte Munthe, som begge har fået
muskelsvind som voksne, om de tanker
og følelseq der opstår, når man får brug
for hjælpemidler/hjælpere - og af og
til hurtigere, end man havde forventet.
Begge dele kan være svært, men om-
givelsernes positive reaktioner og
spørgsmål kan hjælpe, og selv om det
kan være vanskeligt at forstå, at man
får brug for hjælp afden ene eller den
anden slags, er det en god ide at accep-
tere det at "samarbejde med sig selv",
som Bente Sørensen udtalte det. Det
viser sig nemlig, at man bagefter får
mere overskud til at gøre det, man
godt kan lide.

Også det at få en hjælperordning
som voksen (og som forældre) kan
være svært. Dog kan man opleve en
større tryghedsfornemmelse, man kan
få et bedre forhold til sine børn, og
"man kan komme tll atføle sig som et
mere helt menneske," sagde Birte
Munthe, "men det kan også være
svært aldrig atvære alene."

0pdragelsen
Herefter fortsatte oplæggene og
debatten, men med en drejning, da de
efterfølgende oplægsholdere enten
havde haft muskelsvind hele livet eller
var forældre til et barn, der var født
med muskelsvind: "Kan man op-
dragelopdrages til ar have følelsen af
selwærd - ar bevare sig selv i tilværel-
sen med et fremadskridende handi-
cap?"

Anette Thomsen påpegede vigtig-
heden af, atman ikke overbeslqrtter sit
barn, blot fordi det har et handicap.
Æle børn skal have fornemmelsen af at

kunne klare noget, at der bliver stillet
krav, som de kan honorere, og at få lov
til at prøve grænser.

Men det, at man har haft sit handicap
fra den tidlige barndom, gør det ikke
nødvendigvis nemmere at acceptere, at
der sker ændringer med ens ftsiske
formåen. Tina Kirkegaard fortalte, at
hun i flere situationer havde haft van-
skeligt ved at se i øjnene, at hun nu
havde brug for nye hjælpemidler, og
hun havde haft svært ved at sige ja til
dem; men når man så endelig skal have
disse ting, bør de være så prrr" ,o-
muligt. Tina er derfor gået med i en
arbejdsgruppe, der netop ser på, hvor-
dan man kan lave hjælpemidlet som
ikke blot er funktionelle, men som
samtidig er smukke.

Hvad er selvværd?
Dan Brock rejste spørgsmålet om selv-
værd og oversatte det med ',selvets
værd": Det vi selv føler, vi er værd. Og
de værdier, vi sætter for livet.

Selv havde Dan som værdier i sit liv
sat det at udvikle sig, lære noget nlt
om sig og at afprøve grænser. Han
følte selv, at disseværdier nås gennem
rejser, hvor man bliver konfronteret
med både f,isiske og psykiske grænser,
men man bør nok engang imellem
tage sit liv og sine interesser op til
re'r.rrrdering.

"Og så er vi'heldigere stillet end
andre," sluttede Dan Brock lidt provo-
kerende. "Æle menneskervil på et eller
andet tidspunkt blive svagere, men vi
kan tidligere end andre indstille os på
det." r
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Det negfrtizle
kan tages i sm e dose t

70 aør" til forår"skursus 0m rejselia, fømiliedynørrzik og inaølidebiler

U;[li:';"*. 3ål#
tagere, kursister, hjælpere, børn og
børnepassere var indlogeret på SI-
Centret, der dannede rarnmen om kur-
set med tre temaer, nemlig ferieop-
levelseq familiedymamik og indretning
af invalidebiler.

Kurset var ret tidligt stærkt overteg-
net, og der måtte oprettes ventelister,
så, de der gik forgæves, kan se frem til
en fortrinsstilling, hvis de rnelder sig
næste gang, der indbydes til kursus.

Ferieoplevelser var temaet fredag
åften, og man havde valgt Dan Brock
til at danne optakt til kurset.

De kursusdåltagere, der ikke tidligere
havde hørt Dan fortælle om sine rej-
ser, fik lejlighed til dt møde en person
med et mod, en oplevelsestrang og en
uforfærdethed, som ellers kun findes
hos de stØrste globetrottere. Det var
Dans tre måneders rejse i Thailand,
der blev levendegjort i ord og billeder
fredag aften, men Dans tidligere rejse
gennem USA, hans besøg på Filippi-
nerne, eller hans 11 måneders studie-
ophold på et kinesisk universitet ville
antagelig have kunnet holde tilhørerne
i ånde resten afweekenden.

Familiedynamik
Familiedynamik var overskriften på
lørdagens tema. Hvis vi fredag aften
havde fået en antydning af, hvad det vil

AF BENGT LUNDbY ANDERSEN, VOKSENGBUPPEN

sige at prøve grænser eller udvikle en
høj tolerancetærskel, så fik vi i Ruth
Skovgaards indlæg nogle mere kliniske
bud på, hvordan man takler usikkerhed
og angst i sammenhæng med et syg-
domsforløb.

Ruth.Skovgaard er en erfaren psyko-
log og familieterapeut, og ar hun selv
har to børn, der som mindre ofte var
hospitalsindlagte, styrkede kun trovær-
digheden i hendes udsagn. Ruth Skov-
gaard causerede over børns reaktion på
de voksnes adfærd og de signaler, de
sender os, hvis de ikke har det godt. At
være en familie, hvor et medlem har et
handicap, stiller nogle specielle krav til
åbenhed og evne til at reagere.

Der blev talt om ansvar i familien, de
voksnes ansvaE og om hvorvidt bør-
nene påtager sig et ansvar, der retteligt
er de voksnes. Ruth Skovgaards tese
var: Det at have et handicap.er som at
have en skygge, der ligger tren over en,
og som inan er nødt til at forholde sig
til og vedkende sig, at det har nogle
omkostninger.

Depression, sorg, hjælpeløshed og
magtesløshed var nogle af de tilstande,
som Ruth Skovgaard behandlede,
måske i en lidt for skematisk form. Og
så var det, at man kunne lade tankerne
flywe tilbage til foregående aftens ind-
læg, hvor Dan Brocks fandenivoldske
rejseliv bekræftede, at man kan vælge

at tage de negative sider ved sit handi-
cap ismå doser.

I(ristianJensen, der er gift med Else,
gav os et indblik i, hvorledes dercs 42-
årige samliv havde formet sig, når man
skulle vænne sig til "skyggen" - eller
Elses muskelsvind, som blev diagnosti-
seret i 1959.

Henning Andersen og Marianne
Bing er forældre - begge med handi-
cap - i en aktiv familie med børn, og
de fortalte om, hvordan børn involve-
rer sig og om atværeåbne for reaktio-
ner i familien.

Aftenens planlagte optræden af de
deltagende børn blev aflyst, angiveligt
på grund af manglende instruktør. Men
"\4sens Venner", et særdeles musikalsk
ensemble fra Århus, leverede til gen-
gæld tre timers underholdning af fine-
ste klasse.

Biler isolen
Søndag formiddag fortalte Merete
Serritslev fra PTU i Århus om indret-
ning af invalidebiler - et emne, der er
næsten uudtømmeligt og altid aktuelt.

Meretes viden på området var stor,
og det skærpede naturligvis deltager-
nes lyst til at stille spørgsmåI. Merere
havde medbragt en Ford Ti.ansit, som
PTU havde udrustet som demonstra-
tionsvogn, og kursisterne tilbragte en
stor del af formiddagen på parkerings-
pladsen, hvor man kiggede på biler og
nød det fine solskin, som arrangørerne
havde bestilt til lejligheden. r
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AF TILO TENTZ

F0T0: SøREN H0tM/CHlLl

ll *'i;Tl?:lttrJHiit,Hlt.
Il ,.r, ar L.v+ oprorctret ilr at der-

tage i projekt "IJng med }Iandicap",
fordi han på det tidspunkt var ved at gå

i stå. Han sad bare hjemme, havde ikke
rigtigt noget socialt netværk og kom
ikke så meget ud.

'Jeg sagde ja, fordi alt, hvad de sagde,

lød godt, og jeg troede, at projektet
ville hjælpe mig i gang igen," siger han.

"IJng med Handicap" er et projekt,
der forsøger at finde metoder til, hvor-
dan man bedst hjælper unge fysisk
handicappede i gang med at skabe deres

egen selvstændige tilværelse med ven-
ner og tilbud om aktiviteter og kurser.

Lars har muskelsvind-sygdommen
Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi
og desuden dissemineret slderose i let
form i ryggen. Han har et lidt hæn-
gende skulderparti, men ellers er det
ikke til at se, at han fejler noget.

Efter et halvt år hørte Lars W.
Andersen igen noget til projektet.

Det var i januar 1995, hvor Lars
mødte alle de andre unge og projekt-
folkene. Deriblandt Muskelsvindfon-

dens repræsentant og hans kontakt-
person, Ivan Jakobsen, der selv har
muskelsvind.

Muskelkraft har sat Lars og lvan
stævne for athøre om projektet.

Upraktisk bolig
Første.gang Ivan besøgte Lars, blev
han overrasket over at se, at Lars boede

i en lejlighed på 1. sal. For mange lyder
det måske ikke som en stor for-
hindring, men for Lars betød det for
eksempel, at han ikke kunne klare at
bære mere end 6n bærepose op, når
han havde været på indkøb.

En anden ting der slog Ivan var, at
møblerne var uhensigtsmæssige for
Lars. Så .i starten var det sådanne

elementære ting, Ivan og Lars koncen-
trerede sig om at få gjort noget ved,

På et møde med statens specialkon-

sulent medbragte Ivan derfor hele to
A4-ark listet med ting, som han og
Lars mente skulle ordnes her og nu.

"Et af de store problemer for men-
nesker som Lars er netop, at de ikke
ser ud tilatvære så "ringe". De falder
simpelthen igennem systemet. IfØlge
lovgivningen har de ret til diverse
hjælpemidler, rnen da sagsbehand-
lingen varierer fra kommune til kom-
mune, er det ofte svært at få en bevil-
ling igennem," siger Ivan Jakobsen.

"Da jeg viste siderne til hende,

stejlede hun og sagde, at man'på mit
oplæg tydeligt kunne høre, at jeg var
en forkælet dreng fra Å.rhus. Jeg
svarede, at det da godt kan være, at vi
i Århus er privilegerede, men at selv
om der er mange måder at tolke loven
på; behøver man ikke at tage de dår-
ligste eksempler og bruge dem som

standard. Det var hun vist ikke særlig
begejstret for at høre," siger han og
griner.

I dag bor Lars i stueplan, og han har
fået skiftet de møbler ud, som enten
var for lave eller bare passede dårligt
til ham.

Genert og stille
Lars \M Andersen er meget genert og
stille, hvilket han selv mener, er et af
hans største problemer.

'Jeg er ikke så god til at snakke med
folk. Så hvis de ikke kommer til mig,
holder jeg mig for mig selv," siger han.

Genertheden er tydelig at mærke,
men under en kort rygepause på

terrassen åbner han lidt op.
'Jeg har altid haft svært ved at

acceptere min sygdom. I lang tid for-
trængte jeg det. Men så for to-tre år

"I lang tid fortrængte jeg min sygdom.
Men så for to-tre år siden begyndte den

at accelerere. Jeg fik besvær med at
trække vejret,"

Proiekt "Ung med Handicap"
Alle unge opliaer ouergangen til
liuet som uoksen og fri.gørelsen fra
foræld.rene som s?ær. Men unge

handicappede leuer tit i en rnere be-

skyttet tilaærelse bløndt forald,re og

professionelle og hør det'or ikke den

kontskt til andre unge, huor man
diskuterer glad,er 0g sarger og ud.-

ueksler erfaringer.

Det ka.n d.erfor aære suært

for dem øt finde forbilled,er bløndt

i k k e- h øndicøpp ed,e arcge og a o kme,

som de kø.n lære øf og finde for-
ståelse hos.

Nogk følea at årene børe går,
utlen øt der sker noget. De bør ,

måske opgivet øt få en uddønnelse

eller øt ud.aikle aerukøber og økti-
uiteter på grund af deres hønd.icøp.

Eller d.e bliuer nedtrykte og træk-
ker sig ind. i sig sela.

Det er i houed.træk bøggrunden

for S ociølministeriets uduiklings-
projeht "(Jng wed Hønd.icøp".

Jønaør 1995 aør størtskudd.et

for selae projehtet, som på det tids-
punkt haøde fået 11 unge fisisk
harcdicøppede til øt dehøge.

Formålet er at finde frem til,
haordøn nzøn bedst rnuligt hjælper

' d,en unge høndicøpped.e til en ruere

selztstænd,ig tila ærehe rned. øktiai-
teter og z)enne?i så d.e bliver ruere

aøfh ængi ge øf den nærmexe fø*i-
Iie og de professionelle.

Et tearrz, bestående øf den korrz-

rnunøle søgsbe h øndler døn ømttlige

bonsulent, den støtslige speciølkarc-

sulent og €n repræsentønt for den

anges egen argønisøtion, er sarnlet

ontkring d,en unge bøndicøppede

for øt laae en bønd.lepløn 0g npstille

et bad.get. Og dø Sociølministerier

dækher de adgtjlea som hontmunen

ikke er forpligtet til at betøle, er d,et

derfor maligt at skradd.erry høndle-

plønen til den snkelte ange ud.en øt
skulle tænke ah for nzeget på øko-

nomien.

Lørs Wnter Andersen aalr aed

øt gå i stå og høade detfor store

forntentninger" til projekt "(Jng med

Høndicøp", som skal hjælpe unge

høndicøppede i gøng rned en selastændig

tiluær,else. I døg synes høn ikke,

høn hør, fået rneget ud øf projektet,

rnen til gengæld gik høn

seh i gang rrzed liaet
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Lars Winter Andersen taler ikke meget
med andre unge - hvis de ikke komrier

til ham, holder han sig for sig selv.
Men han taler godt medsin koitakt_

person i projektåt, IvanJakobsen, som
sidder med ryggen til.

siden begyndte min sygdom ar acce_
lerere. Jeg fik besvær med at trække

. vejret, hvilket gjorde, atjeg sidste år fik
en BiPAP", siger han.

. f d,rg går Lars hos en psykolog, som
han har fået bevilget g.rrrr.- p-l"k_
tet. Han tvivler på, at det hjælper, fordi
han mener, det er svært at ænåre på sig
selv.

, "Jo, jeg har da dllid til hende, men
hun har lidt svært ved at forstå, hvad
jeg taler om, når snakken kommer ind
på min sygdom,,'siger han.

- 
H-.k opgivet håbet har han dog ikke,

for han regner med at søge igå, nåi
de 20 timer, han fik bevilget, .. brugt.

Blev skullet
Lars havde store forventninger til pro_
jektet. Mest fordi han troede, at han
ville blive præsenrerer for en række
aktiviteter og tilbud, som ville give ham
mulighed for at komme ud åg finde
venner. Men der blev han skuffet. For
som projektet skred frem, blev det klart
for ham, ar han ikke fik en sådan liste
med tilbud.

Og i dag halvandet år efter start
qmes han ikke selg at han har fået så
meger ud af projektet.

IvanJakobsen forstår på sin vis godt,
at Lars er skuffet.

"Det er svært at finde ordentlige til_
bud i så qrndt et område som irede-
rlfshavn. Og når der ikke er tilbud nok,
vil en som Lars selvfølgelig heller ikke
komme ud og finde nye venner.

Samtidig ligger Lårs i den bedre
ende af projektet i og med, at han er
noget mere velfungerende end mange
af de andre. Og dem er der i det heje
taget ikke ret mange tilbud til,,' for:_
klarer han.

Egen indsats

Så de tre gange om ugen, hvor Lars er

ude til henholdsvis dansk- og edb_
undervisning samt bowling, kommer af
hans egen indsats.

Det samme gør sig gældende for
hans arbejde. 15 timer om ugen arbej_
der han på en stor privat virlso-h"å,
der laver spotlamper til teater-, show_
og kunstnerverdenen.

- "Jeg havde hørt, de søgte arbejds_
kraft, så jeg fik en dame, jeg kendea til
1l lTgS" et godt ord ind for mig hos
direkøren. Det virkede,,' fortælleilars
glad.

Sit nuværende arbejde har han det
både godt og mindre godt med. Det
svinger. Nogle gange slmes han, det er
svært at snakke med de andre. Han ved
godt, at det slryldes hans egen genert-
hed og ikke, at de andre"ikkå gider

snakke med ham. I det store hele er
han dog glad for jobbet.

Lars har ikke den store konrakt til de
andre unge i projektet - han ser dem
kun, når der holdes konferencer eller'
kurser. fvan er den, han snakker mest
med. I starten snakftede de meget
sammen,.nu er det gennemsnidigt 6n
gang i måneden. De har lært hinÅden
så godt at kende, at de kan tale om alt
muligt. Lige for tiden snakker de dog
mest om, at Lars' ansøgning om be_
villing af en invalidebif for nylig gik
igennem. Det er ellers en gr--"1 Jug
helt tilbage fra 1985, huoi h"r, ,rgtl
første gang. Men nu kan han altsa'fa
ykiftet den gamle ud med en ny og
handicapegnet bil - og det er han'glaå
for. r
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Kom lfil lrem
Fotografen Sten Lange
leder efter personer,
som er 'anderledes', og
som folk på gaden kigger
efter. Han ønsker at foto-
grafere dem til projektet
'Anderledes mennesker', som skal
munde ud i en bog med en række por-
træfter og måske en udstilling.

Selv siger han, at det er hans egen
nysgerrighed, der driver værket. Som
de fleste andre har han lært, at man
ikke må kikke på folk, der ser ander-
ledes ud. Han troq at mange har den
samme nysgerrighed, men at de er
bange for at vise den.

Billederne skal bruges i en bog og
bliver suppleret med nogle korte inter-
views, hvor personerne får lov til at for-
tælle lidt om sig selv, om årsagen til
deres anderledes udseende, og om
hvordan omverdenen reagerer på dem.
På den måde håber han, at han kan
være med til at nedbryde normerne
om, at man ikke må kikke på "ander-
ledes mennesker'1

llan ved, det er et følsomt emne, da
man i gamle dage udstillede "ander-
ledes mennesker" som sensationer og
tog penge for det. Han slår dog fast, at
det ikke er det, han vil - ffærtimod.
Han vil vise dem som mennesker.

'Jeg vil gerne lave nogle smukke
portrætter, der ikke skjuler, at de ser
lidt - eller meger - anderledes ud end
det, vi kalder normalt."

Interesserede kan skrive til Sten
Lange på adressen: Søparken 61, 4000
Roskilde. Tlf: 46 3 8 48 1 l.

Familier udelukkes
Muskelsvindfonden har henvendt sig
til Folketingets boligudvalg i en sag om
lejligheders størrelse. Formålet er atfå,
udvalget til at udvirke, at familier med
kørestolsbrugere kan leje lejligheder,
der er store nok til at imødekomme
deres behov.

I henvendelsen gØr Muskelsvind-
fonden udvalget opmærksom på, at
lovgivningens regler om boligstørrelse
i offentligt srØttet byggeri udelukker
mange familier, f.eks. med et handi-
cappet barn, fra at gØre brug af disse
boliger.

"En kørestol er særdeles plads-
krævende, og det vil i mange tilfælde
være umuligt for en familie, der f.els.
består af fire medlemmer, at indordne
sig under lovgivningens begrænsning
på 110 kvm., hvis et af familiemedlem-
merne er kørestolsbruger.

Vi hbr konkrete eksempler på, at
boligforeninger har stillet sig positivt
over for sammenlægning af to boligeq
så familier med handicappede børn kan
flytte ind. Kommunen har også været
villig til at betale udgifterne; men
lovgivningen åbner end ikke mulighed
for dispensation fra den gældende
maksimumsstørrelse.

Det burde være en betingelse for
offentlig stØtte ril et byggeri, at en del
af lejlighederne er brugbare for fami,
lier, hvor en voksen eller et barn har et
handicap. Men faktisk stilles der be-
tingelse om det modsatte. \t findeq at
dette er helt urimeligt.

I den forbindelse kan vi nærme, at der
er indført skærpede krav ti] elevator-
adgang i byggeri over en vis srørrelse,
og det er fsr så vidt fint nok, men af
noget begrænset værdi, hvis det ikke
også gøres muligt at bo i det pågæl-
dende byggeril"

lidt til en side

Asger Frost

l'ly ansal
Instirut for Muskelsvind har fået en ny
kursusplanlægger. Det er 37-årige fuger
Frost, der bag sig har en kontor/lager
uddannelse, en handelsskoleeksamen
og en merkonomuddannelse. En PhD-
grad fra Humanistisk fakultet er det
også blevet til med et speciale i klas-
siske psykoa nalytiske tekster.

Asger Frost søgte jobbet, fordi han
ønsker at kombinere sin teoretiske
viden med noget mere praktisk betonet
som at planlægge kurser. Han tænkte,
at han på den måde kan lære nye men-
nesker (brugerne) at kende samtidig
med, at han kan følge med i, hvad der
sker på det psykosociale- samt det
forsknings- og behandlingsmæssige
område inden for instituttet.

Asger Frost og hans kone har fire
børn i alderen%-I3 år. Alligevel er der
tid til fritidsbeskæftigelser, og Asger
dyrker; kapsejlads og om vinteren
volleyball. Han går heller ikke af vejen
for en god gang billard.
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Med i lrot?
Anni Winther Christensen, Nyborg,
stod for en korworkshop på lands-
mødet. Hun skriver her om forløbet:

Thnken med workshoppen var at ud-
brede kendskabet til korsang og dens
fortræffelige egenskab somlyælper i
alle livets opgavel ikke mindst at leve
dagligdagen ordendigt og så munrert
som muligt med et handicap;

Thnken var vel ikke umiddelbart at
danne et kor på stedet, men det blev
det næsten til. De fleste nysgerrige var
selv sangere, enten tidligere eller nu-
værende i et eller flere kor.

En bedstefar til en dreng med mus-
kelsvind foreslog, at vi forsøger at
danne et kor, der slmger ved forskel-
lige lejligheder.

Ideen bredte sig i løbet af landsmødet,
og der meldte sig 10, der alle er sangere
med eller uden muskelsvind, med
interesse for korsang. En af dem vil

geme spille, nårvi øver sternme! og den
stØrste opgave dr nu at få kontakt med
flere sanglystne og åt finde en dirigent.

\Å er enige om, at:
. Vi yl gerne i kontakt med alle med-

lemmer, der har lyst at syngg.
r Koret skal kun synge ved særlige

anledningeq f.els. på landsmødet.
. Koret skal have nogle rammer, hvor

man tØr afprøve sig selv, hvis man
ikke har sunget før eller på grund af
sit handicap er stoppet med korsang.

o Der er kun prøver i forbindelse med
det enkelte arrangement, forudgåbt
af lidt hjemmearbejde.

. Mødestedet første gang er i Odense
eller Nyborg

r Vi skal være kvalitetsbevidste, men
repertoiret skal være let tilgængeligt.

Har ieg lull nok?

Mange kikkede på og gik videre, ville

de have stillet spørgsmål uden at vide
hvilke. Nogle svar er her:

Luft nok?

Ja, bortset fra den første tid efter
yinterens lungebetændelser. Men både
forebyggende og efterbehandlende er
det godt at slmge. Vejrtrækningsteknik
og stemmepleje er effektiv i samarbejde
med dirigent og sangere.

Kuaffikøtioner?
Man skal kunne lide at synge, kunne

synge rent og have et rimeligt gehør.
Sid.egeainster er:

Godt kammeratskab, bedre helbred,
humør gg iftI<e mindst inspiration, mas-
ser af gode og rimeligt billige oplevelser.

Er du interesseret, kan du ringe eller
skrive til:
Anni Winth er C hristensen

Rådyruænget 37
5800 Nyborg
tlf. 6t31 2277

Jubilæumst øi
til salg
Der var rift om Muskelsvindfondens nye jubilæumstøj i lands-
mødeboden. Grafiker Finn Hjernøes smukke logo gør sig
rigtig godt på en sort t-shirt eller sweat-shirt. Tøjets kualite"t
er i top. Her skal blot nævne5, at børnenes sweatshirt er i ren
bomuld produceret af det kendte tøjfirmaMarco Polo.

Derudover har vi trykt en hvid bomuldsskjorte med et lille
jubilæumslogo placeret over venstre brysdomme.

MuskelLirafts læsere skal selvfølgelig også have chancen for
at nyde den danske sommer i det smarte tøj, som du kan er-
hverve dig ved at udfzlde nedenstående kupon.

------F<
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lidt til en side

Handicapguide lot Hilletød
Efter opfordring fra flere handicappede

har Det Rådgivende Handicapudvalg i
Hillerød udgivet en handicapguide.

Guiden informerer via symbolmærk-
ning om handicapegnetheden af byens

seværdigheder, spisesteder med mere.
Hillerøds Handicapudvalg håber, at

de med guiden kan inspirere andre til
at lave noget tilsvarende.

llen lørsle DSl-fomand
Birthe Malling, Odense, er valgt som
DSl-formand på Fyrr, og hun er der-
med den første i Muskelsvindfonden,
der blevet amtsformand i DSI.

Birthe Malling afløser Kirsten
Andersen, Dansk Blindesamfund, som
hidtil har været i spidsen for amtsaf-
delingens 2 3 invalideorganisationer.

Den nye amtsformand mene! at DSI
på Fyn skal markere sig mere, og der-
for vil hun som noget af det første
sørge for, at bestyrelsen kommer på

samarbejds- og profi leringskursus.

Birthe Malling.

Ilonationer ued iubilæet
Muskelkraft bringer her en liste over
pengegaver til Muskelsvindfondens
jubilæumsreception. Muskelwind-
fonden blev overmåde betænkt
med penge og et væld af øwige
flotte gaver. Der var buketter og
planteq mange gode flasker vin,
gavekort og mange flotte bille-
der, t-shirts, kaffe og popcorn,
musik og bøger, lysestager og et
ur, hængekøje og gæstebog, lego-
klodser og et atlas. Muskelsvindfon-
den siger tak for alle gaverne.

Mange af gaverne vil få plads på det
kommende ferie- og fritidscenter ved
Musholm Bugt.

Da vi desværre ikke kan nævne alle,
der betænkte os med penge, har vi til-
ladt os kun at medtage pengegaver på

500 Iff, og derover:
1.000 kr. Silkeborg KFUM, fod-

boldafdelingen
56.250fu. Deloitte & Touche
10.000 kr. Korsør Kommune

5.000 kr. Roskildefonden
500 kr. Ruth Andersen

7.000 kr. Jyske Bank
5.000 kr. Bryggerigruppen A/S
5.000 kr. Bandagistcentret, Risskov
2.500 kr. Multidrik
2.500 Iff. advokatJon Palle Buhl

500 lff. Flensted Catering
500 lff. familien DahlJensen

1.000 kr. familien Holm
2.500 kr. Roltec

500 kr. Else og KristianJensen
5.000lff. FL Reklame

500 kr. BSTArhus
1.000lff. Danish Crown

500 kr. Kraft Service Partner
2.000lff. Siemens

1.000 lff. Rounborgs Grafiske Hus
1..000 kr. DC Data
1.000 kr Hjælpemiddelinstituttet

500 kr. Hørning Trykcenter
2.000 kr Jens og Tove Kugle
1.000 kr. Daloon
5.000 l<r. Sport Direct
1.000 Iff. Spastikerforeningen

25.000 kr. Lions Club Hvetbo
500 kr. Århus KFUM Hasle

1.500 kr. Uni-Tryk
5.000Iff. House of Prince

500 kr. Klinikken på Charlottehøj
500lff. familien Dahl Hansen

5.000 kr. NKT AylS, Brøndby
4.500lff. Lion's Club Rikkesminde,

Odense

Sikke et landsmøde!
MaryMalling Nielsen, Odense, skriver:

Så er landsmødet allerede ovre, og
sikke et landsmøde! Fyldt med fest,
farver og forrygende dejlige menne-
sker. 25 års jubilæet blev fejret med
man6r og mange oplevelser, der sent
vil blive glemt.

Herfra skal lyde en stor tak til alle
jer, der har knoklet for atfå det hele til
at gå op i en højere enhed (som sæd-

vanligt).
Tak til de usynlige på kontoret og i

krogene, som bare var der hele tiden -
og til de synlige, Jens og Co. i fuld
firspring, uanset hvor og hvornår man
mødte dem. Uden alle jer var dette
umuligt.'Vi 

ses til næste år. En stor kærlig
hilsen tilJer alle.

llansk-lyslr ltæl
Danskere og tyskere med muskelsvind
har et venskabssamarbejde, og i Dan-
mark'hedder kontaktpersonerne Peder
og Bodil Pedersen, Kolding.

De er ved at lægge op til næste

dansk-tyske træf, som bliver i week-
enden 27 .-29. september på Familien-
erholungsheim tæt på Schleswig. Om
lørdagen holder dr. Schwinger fra
Liibeck foredrag om human genetisk
forskning.

Peder og Bodil Pedersen vil gerne i
kontak med personer, der har lyst til at

deltage i weekenden og måske også gå

ind i venskabssamarbejdet. De har
telefon 7552 8968, og Peder

!
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kan også kontaktes på 4070 7325



B
Ved vedvarende adresseændring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender påtørl abonnentens nye
adresse.
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Men det er der råd for. I Statoil NærButik kan du
også få hundemad. Fra tidlig morgen til sen aften.
Også om søndagen.

I det hele taget er NærButikken et godt sted at
handle. Her finder du et stort udvalg af de
mest populære dagligvarer - også slik og guf tilde
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mindste. Altsammen til prise4 der vil komme som

en positiv overraskelse. Og er du medlem af
Statoil's Premium Club, får du oven i købet Bonus

På AIt*.
Så hvorfor gå forgæves, når du kan køre hen til

Statoil og få det, du lige mangler.

*) undtagen tobaksvarer

kan
du

du altid få det,
Iige mangler?

Tættere på dig


