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LEDER

Det er uetisk, nir samfundet under piberibelse af “etik” vil bestemme,
hvad der er bedst for borgerne, skriver. landsformand Evald Krog i
lederen.

ABEN SLOG TIL SOREN
Muskelsvindfondens ferste
under-dben-himmel-
bernefamilie-koncert blev
en stor publikumssucces.
“God Morgen Abe” er
kommet for at blive, og
neste ir kommer den ogsi

til Aalborg.

BRICKLESS CENTRE ,

Der var vasentlige nyheder pd behandlingsomridet, da fagfolk modtes i
informationsnetverket Brickless Centre. Den amerikanske professor Eric
Hoffmann gav optimistiske meldinger om genterapi.

DER ER ALTSA FORSKEL!
Lis og Erik Myrup har rejst en debat om integration af udviklings-
hzmmede og fysisk handicappede i handicapidrztten.

GLAD DAG FOR MUSKELSVINDFONDEN
Omkring 300 deltog i Muskelsvindfondens jubileumsreception,
og gaverne var flotte og talrige.

MUSHOLM-LIGITATIONEN VAR FOR DYR
Musholm-projektet forsinkes, fordi den forste licitation
gav alt for heje pristilbud.

JUBIIL... LANDSMBDE!
Jubileumslandsmedet var rekordernes landsmade.
Se billederne, lzs “dagbogen” og artiklerne side 22-33.

FELDRERAD 0G KLAGERAD

Handicaporganisationerne kan fi indflydelse i zldreridene og
hjemmehjlps-klagerddene, der geres obligatoriske fra drsskiftet.
LIDT TIL EN SIDE

TEMADAG | KOBENHAVN: STYRK TROEN PA DIG SELV

VOKSENGRUPPEKURSUS:
DET NEGATIVE KAN TAGES | SMA DOSER

| GANG MED LIVET

Lars Winther Andersen er med i et projekt, hvor der opstilles en personlig
handleplan for deltagerne, si de kommer videre i livet.

LIDT TIL EN SIDE
KORWORKSHOP PA LANDSMBDET/SALG AF JUBILEUMSTROJER

LIDT TIL EN SIDE
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Etik &

forskerflugt &

AF LANDSFORMAND EVALD KROG
TEGNING: LARS BANG

en verdenskendte forsker i
, Duchennes muskeldystrofi, pro-

fessor Eric Hoffmann, var et af
hejdepunkterne pi vort landsmade.
Han gav udtryk for stor optimisme.
Hans forskergruppe har fjernet nogle
af de mange forhindringer for en
behandling, og der er nu “kun” f3 tek-
nologiske problemer tilbage, sagde
han.

Det vigtigste problem er nu at fore
raske gener ind i muskelcellerne. De
skal “bares” derind af et virus, men det
gzlder om at undgs, at kroppen af-

steder det fremmede materiale. Det er

for sd vidt en kendt problemstilling,
bl.a. fra transplantationsomradet.

Eric Hoffmann ville naturligvis ikke
sztte en dato pd en genterapi, men gav

udtryk for, at de sidste problemer ogsd

vil blive lest.

“Sed musik i vore gren, naturligvis.

Men genterapi er herhjemme og i
mange andre lande en behandlings-
form, der er omgerdet med megen
mystik og bekymring. Netop fordi
genterapi indebarer store nye land-
vindinger i behandling af mange syg-
domme, bliver den opfattet som si
indgribende, at der m4 holdes et serligt
oje med den. Hvad med bivirkninger?
Hvad med misbrug? Alt sammen rele-
vant, for hvem kan lide bivirkninger og
misbrug?

Man fir mindelser om det hvide snit,
tvangskastrationerne og LSD-behand-

lingerne, som jo ferte til debat og.

.selvransagelse i drtier derefter, fordi en
behandlingsform blev misbrugt. -

Uden patientens accept
Men hvad var sandheden om dette

misbrug? Jo, behandlingen
blev gennemfort uden pati-
entens accept. Det er mig
ubegribeligt, hvordan man
kan slutte, at nu mi sam-
fundet tage stilling pé vegne
af den enkelte, for det var jo
netop, hvad samfundet gjorde i

disse tilfzlde. Nej, leren er, at den

eneste, der:-kan beskytte patienten
effektivt og vurdere fordele og ulem-
per ved forseg eller behandling — det
er patienten selv og eventuelt dennes
familie.

Politikerne hvder, at lovgivning om
etik og oprettelse af et etisk rid skal
vare en beskyttelse af patienten og af
samfundet mod misbrug og uaccep-
table konsekvenser. Underforstiet, at
forskerne vil misbruge mulighederne
og de stakkels patienter. Et zdelt hen-
syn. Men i praksis er den indviklede
procedure for godkendelse af forseg og
behandling i Danmark og store dele af
Europa sdeleggende for nye behand-
lingsformer og dermed for de patien-
ter, der kan drage nytte af de nye
muligheder. '

Bedre forskning i USA

Gennem de seneste dr er forskning
flyttet fra hele EU-omridet til USA,
fordi leger, forskere og investorer dl-
treekkes af mere kreative forsknings-
miljoer med ferre restriktioner. Det
sztter os bagud, bide hvad angir forsk-
ning og behandling.

Naturligvis kan patienten ikke selv
overskue mulige medicinske bivirknin-
ger, men her mi legen bistd med
vurderinger, som ger det muligt for
patienten selv at treffe sin beslutning
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péd et kvalificeret
grundlag. Nir den for-
udsztning er til stede, kan
patienten beslutte bedre end
nogen anden. ,

For mig at se er der ingen hejere etik
end patientens frie valg pé et kvalifice-
ret grundlag, og heri ligger i sidste
instans ogsd den eneste reelle beskyt-
telse mod misbrug.

Glidebanen

Et af de hyppigste argumenter hedder
“glidebanen”: “Huvis vi giver lov til A,
accepterer vi jo automatisk ogsi B”,
siger man. Det argument kan jo standse
hvadsombhelst, og B felger vel kun af A,
hvis patienterne susker B? Henvisning
til “glidebanen” er i virkeligheden et
argument af typen: “Hvis vi keber sik-
kerhedsudstyr til bilen, fir vi lettere
ved at acceptere, at andre bilister pa-
kerer os!”

Jeg synes, det uetiske bestdr i, at
samfundet under paberdbelse af “etik”
og “hajere hensyn” vil bestemme, hivad
der er bedst for borgerne — og da navn-
lig, ndr formynderiet pakkes ind 1 p3-
stiede hensyn tl os, der har problem-
stillingen helt'inde p4 livet. =
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Aben slog til Seren

Det var en reguler publikumssucces, da God Movgen Abe fik omkring

AF LILO LENTZ
FOTO: SBREN SKARBY

temningen var i top, da Muskel-
svindfondens God Morgen Abe
slog koncertportene op i Valby,
Odense og Arhus til glede for landets
smafolk og deres forzldre i begyndel-

sen af juni.
Folk stremmede til i tusindtal for at

~ opleve den farste “under-dben-himmel-

bernefamilie-koncert”.

Om regnen stod i pzle fra.en gré
himmel eller solen skinnede fra en bl3,
sd var det koncerttid, og det skulle
ingen vejrgud zndre pi!

Forste dags koncert i Valby var den
vadeste og mindst besagte — 10.000
blev det tl. Regnen piskede ned over
de mange farvestrilende paraplyer og
regntojskledte mennesker, der ikke lod
sig ga pé af vejret. Den kulerte menne-
skemasse bolgede frem og tilbage i takt
med musikken og kunstnernes for-
midable sangstemmer. Det var et ufor-
glemmeligt syn.

Porten lukkes

Lige si vad og klam ferstedagen var,
lige s& varm og solrig var til gengzld
anden- og trediedags koncerterne i
Odense og Arhus med henholdsvis
20.000 og 25.000 bespgende. Og det
kunne bide ses, heres og merkes.
Knapt var porten blevet dbnet, far det
vzltede ind med sommerkledte born
og forzldre. Der kom s& mange og si
hurtigt, at indgangsporten begge dage
matte lukkes allerede efter et par timer.

Aldrig for er der set si mange hop-
pende, gyngende, dansende og entu-
siastiske barn, hvoraf flertallet skrilede
med pi de kendte sange fra borne-
cd’erne Ah  Abe, Pa-papegoje og
‘Tangokat.

Det var uforligneligt og smittede af
pa de voksne, som ogs3 mitte overgive
sig til de swingende og rockende toner,
der fled fra scenen, nir Monique,

55.000 oplagte born og foreldre til at vocke og rulle

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

Kan synge med pa alle
“Her er dejligt, men lidt trangt. Jeg har
gledet mig 6l koncerten, lige siden jeg
fik det at vide, fordi jeg har cd’erne
derhjemme og kan dem bade forfra og
bagfra,” sagde ni-drige Nikoline Kjer-
gaard, der sammen med lillesaster
Frederikke p fire et halvt 4r, far Jan
Holm og hans kereste Helen Klynder
havde taget hele turen fra Abenri til
Odense for at opleve kunstnerne live.
Nikoline havde Morten Remar, Mek
Pek og Alberte som sine favoritter.
“Det er fantastisk at vere her og en
virkelig god idé med sidan en familie-
koncert. Her er en rigtig god stemning,
men vi kunne godt enske, at dem lige
foran scenen ville satte sig, sd vi andre
ogséd kunne se noget,” sagde Jan.

Udklzdning er sjovt

I pauserne mellem de musikalske ind-
slag fik folk lidt til ganen. Samtidig var
der sorget for en rekke aktiviteter, som
bernene selv kunne prove.

Et hit var uden tvivl Forvandlings-
hulen. Her havde ansigtsmalerne og
udkledningscrewet meget travlt, hvil-
ket tre-fire meget lange keer med for-
ventningsfulde bern vidnede om.

Nej, hvor var det sjovt at blive kledt
ud som en lave eller en prinsesse, nér
man tilmed kunne 4 taget et billede af
sig selv i dette kostume.

Flere af bernene blev ligefrem si
glade for kostumerne, at de helt glemte
at aflevere dem igen. P4 et tidspunkt
var det si grelt, at Bullerfnis alias Peter
Frodin og Hella Joof métte pé scenen
for pa deres specielle facon at irette-
sztte de glemsomme. Ordene fra deres

mund led vel nermest som: “Fy fy
skamme, kan I s aflevere. Der stir
altsi stadig bern, som ikke har provet
at blive kledt ud endnu, og det kan vi
altsd ikke have, vel?”

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

For lange pauser

Pa trods af de mange sjove aktiviteter,
som bernene kunne gi i krig med i
pauserne, meite flere, at pauserne var
for lange.

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

“Det er sveert at fi tiden til at ga, nir
man som os har taget teppe og andre
ting med. Man gider jo ikke slabe
rundt pd sagerne,” sagde Lene Linde-
gaard.

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

“Der er ikke mange tilbud til berne-
familierne i forvejen, s& Aben faldt pi
et tort sted.”

Kommet for at blive

“Vi er godt klar over det med pauserne,
og det er noget vi m4 se pa. Ellers synes
jeg, det er giet rigtigt godt. Rent pub-
likumsmzssigt ma det siges at have
varet en succes. Men vigtigst af alt fik
vi afpravet, om vores idé med en kon-
cert for barnefamilier holdt,” siger ind-
samlingschef i Muskelsvindfonden,
Marius Byriel, der godt ter love, at
Aben er kommet for at blive.

“Vi regner med at udvide koncert-
rekken til naste dr, si den ogsd kom-
mer til at omfatte Aalborg, Der er dog
enkelte ting, der skal justeres inden da.
En ting er lengden pi pauserne. En
anden ting er, at det for mange af os
kom som en overraskelse at se, hvor

meget barnevogne egentlig fylder. Vi
bliver méiske nedt til at lave barne-
vognsstier, si det er til at komme frem,”
siger han.

“Hwor mange er det forsvarligt at lukke
ind til den enkelte koncert?”

“20-25.000 er tilpas for den type
koncert. Kommer vi derover, bliver det
for uoverskueligt, og folk bliver irrite-
rede. Med hensyn til, at folk ikke
kunne se for dem foran scenen, si
kunne man miske forbyde voksne at
std op 1 en radius af 50 meter fra
scenen. Nu fir vi se.”

Hvordan det er giet skonomisk, ved
han endnu ikke. Men en lille pose
penge i overskud mener han nok, det
er blevet til. "

Fra Abenri kom denne familie til God
Morgen Abe koncerten i Odense.

De havde en pragtfuld dag med kunst-
nerne. Og kommer Aben tilbage n®ste ir
- s4 kommer de ogsi. Fra venstre er det:
Nikoline Kjergaard, Helen Klynder, Jan
Holm og Frederikke Kj®rgaard.

Muskelsvindfondens God Morgen
Abe trak folk til som bier om
honning. Tetpakket stod
publikum og lod sig forfore af de
gamle bornesange fra cd’erne Ah
Abe, Pa-papeggje og Tangokat.
Stemningen var i top og lugtede
af: Lad os fi mere af den slags!
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Perspektiver

Brickless Centre-dag om genterapi,

medicin, vespiration og etik

AF BIRGER AGERGAARD

ver 100 fagfolk inden for sund-

hedsvesenet modtes 23. maj til

Brickless Centre-dag. Dagen, der
var arrangeret af Institut for Muskel-
svind, blev holdt p4 Aarhus Universitet,
hvor lzger, fysioterapeuter, ergotera-
peuter og sygeplejersker fra Danmark
og de ovrige nordiske lande forsamledes
for at here en regkke kapaciteter fortzlle
nyt inden for behandlingen af personer
med neuromuskulzre sygdomme.

Medet var det femte i Brickless Cen-
tre, der er betegnelsen for det netverk,
der er etableret af Muskelsvindfonden
og de hospitalsafdelinger, der diagno-
sticerer og behandler personer med
neuromuskulzre sygdomme.

Iszr perspektiverne pakaldte sig in-
teresse. Vi omtaler pd de folgende sider
nogle af de resultater og perspektiver i
forskernes arbejde.

ENMC og generne

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

gav et historisk til-
bageblik, iser om de
seks dr, som ENMC
forelobig har eksisteret.
ENMC har holdt 41
workshops om neuro-
muskulere sygdomme.
Der er nu diagnostiske
kriterier for cirka 20
neuromuskulzre syg-
domme, og generne for
mere end halvdelen af
disse er lokaliseret.
Derfor har ENMC
sat yderligere fokus pa
genterapi i de seneste
ir, sagde Alan Emery,
der understregede, at
uden internationalt ar-
bejde ville disse resul-
tater ikke vare opniet.
Afdelingslege Jens Michael Hertz,
Klinisk-Genetisk Afdeling p4 Arhus
Kommunehospital, orienterede i sit
foredrag om det verdensomspzndende

Brickless Centre

THHY/NISINNGL SHIT 0104

Professor Alan Emery og ENMC har sat
yderligere fokus p4 genterapien.

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

Vore ideer om vardien af liv &ndres

Professor i etik, Uffe Fuul Fensen: Livskvalitet mi tage udgangspunkt i de handicappede

Pa det medicinske omride har succes-
kriteriet altid heddet “bevarelse af
menneskeliv”. Det kan synes ulogisk,
nér man ved, at uhelbredelige tilfzlde
som muskelsvind tidligere blev ladt i
stikken.

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

Her omtalte Krog legeverdenens
holdning for blot 25 4r siden: At folk
med muskelsvind var nogle stakler, som
det nok var bedst at lade de. En hold-

ning, som takket vere Muskelsvind-
fonden og andre er vendt helt om nu,
sd alle bestrzbelser gir pé livsfor-
lengende behandling.

“Ogsa for 25 dr siden diskuterede
man livskvalitet. Men da tenkte
lzgerne “hvad slags liv vil folk med
muskelsvind f3?” og gjorde pa den bag-
grund ikke noget for disse personer.
For der var ingen, der pressede dem til
at tage spergsmalet op til revurdering,”
sagde Uffe Juul Jensen.

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

gangspunkt i de handicappedes syns-
punkter. Imod det perspektiv stir sund-
hedsakonomerne, der er s fikserede
pa objektive kriterier, at de viger til-
bage for at involvere disse grupper,”
sagde etikeren.

Nir brugeren fir indflydelse, bliver
livskvalitet en storrelse, som til stadig-
hed vurderes. Uffe Juul Jensen sluttede
med at pdpege:

“Vore ideer om vardien af liv zendres
konstant, takket veere de handicappede.
Deres basale ideer om ligeret er reali-
seret, og det har ogsi givet alle os
andre et mere verdifuldt liv.” B
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Forsag har vist, at genterapi pd Duchennes muskeldystrofi er mulig,

or tre ir siden var der svel

positive som bekymrede meldin-

ger fra den fremmeste Duchenne-
forsker, den amerikanske professor Eric
Hoffmann, og nogen model for gen-
terapi var ikke pd banen, da han sidst
besogte Danmark.

Heller ikke under sit seneste besag
kunne han péstd, at lasningen er fundet
ud 1 alle detaljer. Der er fortsat tekno-
logiske problemer at lose, og han af-
viste at s@tte rstal pa.

Alligevel er forskningen néet mile-
vidt i de mellemliggende tre 4r. De
fleste hurdler er vak, og for 4 méneder
siden lykkedes det hans forskergruppe
pa University of Pittsburgh at reparere
pa muskelcellerne pa en mus ved hjzlp
af genterapi.

Desverre virkede det gen, der skulle
producere det nedvendige protein,
dystrofin, i under en mined. Musens
immunforsvar udstedte det virus, der
blev brugt til at transportere genet.

Derfor arbejder forskerholdet videre
pi at lese de immunologiske proble-
mer, men ogsd problemet med at fa

Det er lykkedes
Eric Hoffmanns
forskergruppe
at reparere
muskelcellerne
pd en mus.
“Men desvzrre
virkede genet

i under

en mined,”
sagde han.

men der er stadig teknologiske problemer at lpse

genmaterialet transporteret ud tl samt-
lige muskelceller, som udger 30 pro-
cent af kroppen.

To foredrag

Det var hovedkonklusionen pi de to
foredrag, Eric Hoffmann holdt i Dan-
mark. Forst pa Brickless Centre-dagen
i Arhus og dagen efter pd Muskel-
svindfondens landsmeade. Det ene fore-
drag var rettet mod fagfolk i sundheds-
vaesnet, det andet mod medlemmer af
Muskelsvindfonden, men hovedind-
holdet var det samme.

Eric Hoffmann gik tilbage i historien
for at anskueliggere, hvor meget der er
sket siden 1987, da hans forskergruppe
lokaliserede det manglende genpro-
dukt, dystrofin, der er 4rsag til syg-
dommen. I avrigt var DMD den forste
sygdom, som man fandt genet pé ved
en gennemgang af alle kromosomer.

“For ti 4r 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-
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produkt, kunne vi se, at en behandling

mi ske ved en genterapi, hvor man

sztter et rask genmateriale ind i krop-

pen, hvorved muskelcellerne repareres.”
~ Dystrofinet er en del af den mem-
bran, der ligger om hver muskelcelle.

Populert sagt er dystrofin det cement,

der holder murstenene sammen, og hvis

der opstir huller i murstensveggen,
bliver cellen syg.

Eric Hoffmann sammenfattede pro-
blemerne sidan:

e Starrelsen pa dystrofin-genet — kan
loses ved enten at skabe mini-gener
eller pge transportkapaciteten

¢ De immunologiske begrensninger —
at immunforsvaret udstader genet
eller “transportaren”

* Transporterproblemet — den metode,
der skal anvendes for at fi genet ind
i kroppen.

Eric Hoffmann sagde, at de to forste
hurdler er der god kontrol p4; si nu
fokuseres is@r pé transportproblemet.

Store problemer
Hoffmann fortsatte:

“Nir det ikke er lykkedes at presen-
tere en genterapi hidtil, skyldes det
dels, at DMD-genet er ti gange storre
end det nzststarste gen, si der har vaeret
meget store problemer med at fi en
virus til at transportere det rundt i krop-
pen, men ogsd at fi det til at treenge ind
i membranen,” sagde Eric Hoffmann.

“Det nemmeste ville vare at sprajte
materialet direkte ind i blodbanen og
fa det til at nd rundt til alle muskel-
celler. Men det kan ikke lade sig gore,
fordi dystrofinen bliver pi ydersiden af
cellen. Derfor m4 man anvende et virus
til at transportere genet, men ingen
vira har hidtil veret store nok til at
rumme dystrofi-genet.

Brickless Centre

Professor Hoffmann havde en nyhed med til Danmark: Alle ma:nd er bzrere af Duchennes muskeldystrofi,
idet en ud af hver 40.000 sedceller vil medfere en mutation af dystrofin-genet.

Det problem har vi lest, idet der for
seks mineder siden er lavet et virus, der
kan tage DMD-genet.”

Forspg lykkedes

Eric Hoffmann nzvnte den ligeledes
arvelige sygdom Cystisk Fibrose, hvor
genet ogsi er lokaliseret. Der er alle-
rede udfert forsag med genterapi, som
er relativt lettere at udfore, end det er
tilfeldet for DMD. Sygdommen be-
finder sig i lungecellerne, og forseget
bestdr i at inhalere et virus med gen-
materialet.

“For to méneder siden hed det i
aviserne om dette forseg, at det var
sliet fejl. Men det er ikke korrekt, for
virusset afleverede det rigtige gen, men
det var kroppens immunforsvar, der
drzbte genet. Kroppen ville ikke
acceptere si meget virus.”

“En af méderne til at lose dette er at
svaekke kroppens immunforsvar, og det
er ikke nogen umulig opgave,” sagde
Hoffmann.

Man kan ogsa 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 fi myoblasten ind i et
virus, der sprojtes ind i kroppen.

“Jeg tror, at myoblasterne er et vig-
tigt omréide, men problemet er, at man
skal ramme samtlige steder, hvor
mroblemerne er, og immunforsvaret vil
miske ogsd reagere over for dystro-
finet, fordi kroppen ikke har set det fer.
Imidlertid har forskerne i organtrans-
plantation lert meget de senere ir om
at lose de immunologiske problemer,
s8 ogsd pd det omride er vi optimisti-
ske,” sagde Hoffmann.

Vi skal “snyde” kroppen

Det der skete hos den mus, 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 pd nu og har
succes med, er at i genet ind ved hjzlp
af virusset, lade det producere dystrofin
og dernast tage virusset ud, sd kun

genet er tilbage. Nir det ikke er
blandet med virus, ser det ud til, at
kroppen ikke kan ‘se’ genet, og vi be-
haver dermed ikke svekke immunfor-
svaret.

Men problemet med at f3 virusset til
at finde rundt dl alle muskelceller
eksisterer endnu, og derfor ville vi helst
sprojte virusset direkte ind i blodbanen,
s& det selv kan finde ve;j.”

“Der er i dag anvendt 500 millioner
dollars pé genterapi-forskning uden at
ét menneske er kureret. Problemet
synes blot meget mindre i dag, hvor det
‘kun’ er et spergsmal om teknologi.”

Forskning pa hunde

Hoffmann opfordrede ¢l internationalt
samarbejde om forsegsprojekter, idet
sygdommen fortsat er et s komplekst
omride, at forskere ikke kan arbejde
alene. “Prestigen bestir i at lose op-
gaven sammen,” sagde han.

Forskere med ideer til forsegspro-
jekter kan kontakte Eric Hoffmanns
forskergruppe, som i et vist omfang kan
udfere forsag pd hunde med Duchen-
nes muskeldystrofi. Hunde gennem-
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lever hele sygdomsforlrabef pa et halvt

 dr, og derfor vil effekten af genterapi

hurtigere kunne méles, sagde han.
Han oplyste, at brugen af hunde er
begranset, fordi dyrevarnsorganisa-
tioner gir imod forseg, iser pi store
dyr. Det synspunkt forstir forskerne
ikke, idet forsegshundene lider af
muskeldystrofi. Han har appelleret
til foreldreorganisationer om at
krave flere genterapiforseg pa hunde.
“Forseg pd hunde er meget vigtige,
fordi resultaterne direkte kan sam-
menlignes med det, der sker med
mennesker,” nevnte han.

Sma dyr klarer sig

Mindre dyr som katte og mus fir
ogsd DMD, men her arter sygdom-
men sig anderledes. De klarer sig
gjensynligt uden dystrofinet i lang
tid. Deres mellemgulvsmuskler vok-
ser og bliver ved med det. Hos Du-
chennedrenge ser man ogsi som
forste symptom, at lzgmusklerne
bliver storre, men tilgengzld svinder
de sidenhen.

Hoffmanns forskergruppe interes-
serer sig meget for dyrenes patofysi-
ologi, altsd den biokemi, der bestem-
mer hvert enkelt dyrs udvikling. Hvis
det kan klarlegges, hvordan forskel-
len i udviklingen hos smi og store
dyr opstar, kan man méske ogsé finde
en metode til at overfore smidyrenes
patofysiologi til mennesket.

Alle mend bzrer DMD

En behandlingsform vil aldrig kunne
udrydde DMD, fordi det ikke er nok
at finde sygdommens berere og fore-
tage genterapi pi dem. Det skyldes,
at DMD er den sygdom, der mere
end nogen anden opstir spontant af
mutationer (zndringer af arveanleg).
Kvinder er bzrere af sygdommen,
men i cirka 30 procent af alle tilfzlde
opstar sygdommen, uden at moderen
barer anlegget for sygdommen.

P landsmedet kunne Eric Hoff-
mann fortzlle den nyhed, at det ikke
kun er moderen, der berer sygdoms-
genet. Det, som man har regnet som
spontane mutationer, skyldes i stedet,
at én ud af hver 40.000 szdceller hos
manden vil medfere en mutation af
dystrofin-genet. Alle mend er berere
af sygdommen, oplyste Hoffmann. m

Medicin sger musk

Men der er ogsd bivirkninger ved medicin,

n lang rzkke erfaringer med

medicinbehandling af personer

med Duchennes og Beckers
muskeldystrofier er hastet i Canada og
England. Herhjemme vil lzgerne
komme til at diskutere, om det giver
anledning til ndringer i forhold til nu,
hvor kun personer med Myasthenia
Gravis fir medicin.

Pi Brickless Centre-dagen talte de to
professorer, Michael Brooke, Univer-
sity of Alberta, og Victor Dubowitz,
Hammersmith Hospital i London, om
omfattende undersegelser, der er fore-
taget af medicins virkning pi muskel-
styrken, men ogsi 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-
ter, som fir “snydemedicin”
uden virkning) var der en
klar effekt. Undersogel-
serne startede for ti ir siden
og varer ved, og mellem en
tredjedel og halvdelen af
personerne tager fortsat
medicin.

—

Bget muskelstyrke

Behandlingen gav en hurtig
ogning af muskelstyrken.
Det forbedrede fysiske
niveau holdt sig i tre 4r eller

viser erfaringer i udlandet

I et forsog pd at mindske bivirk-
ninger blev et syntetisk steroid ved
navn Deflazacort testet pi en mindre
gruppe. Resultatet ser lovende ud, idet
effekten pd muskelstyrken er den
samme, i hvert fald det forste ir, og bi-
virkningerne er blevet halveret. Dog
mitte nogle deltagere trekke sig ud pa
grund af vagtforagelse.

Cellen ma beskyttes

Michael Brooke sagde, at der er to
méder at udvikle og behandle sygdom-
me som muskeldystrofi. I en genetisk
betinget sygdom er den logiske metode
atidentificere genet og reparere pa det.
Men indtil en genterapi er realistisk, er
det nodvendigt at udrede og behandle
de faktorer, der forirsager adelzeggelse
af muskelcellerne.

Michael Brooke

Victor Dubowitz

lengere, men til gengzld
opstod der bivirkninger hos
mange, og en del matte der-
for ga ud af forseget. En af
bivirkningerne var vaegt-
forpgelse.

Muskelstyrken blev eget
sd meget, at forsegsperso-
nerne i gennemsnit kunne
lofte 20 procent mere end

de, der ikke fik prednison.
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Brickless Centre

Michael Brooke (tv.) og Victor Dubowitz berettede begge om medicinens gode virkninger pi muskelstyrken
- men ogsa om bivirkningerne. Til hajre cheflege Jes Rahbek, Institut for Muskelsvind.

“I Duchennes muskeldystrofi er det
ikke mangelen p4 dystrofin, der drzber
cellen. Derimod sker det ved, at
Kalcium trenger ind, og en lang rakke
andre faktorer udlases, og tilsammen
er de skyld i, at cellen odelegges.
Behandling mod alle disse faktorer m
derfor ske som en kombinations-
behandling, der har tl formil at
beskytte cellen,” sagde den canadiske
professor.

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

Ubesvarede spgrgsmal

Ogsé de engelske undersogelser viste
gode resultater med prednison. Victor
Dubowitz oplyste, at prednison-grup-
pen i de engelske forseg klarede sig
markant bedre end placebo-gruppen.
For at mindske bivirkningerne har man
forsegt at give 0,75 ml. prednison pr.
kg. legemsvagt dagligt i 10 dage om
méneden.

Effekten ved at oge prednison fra 0,75
mg. til 1,5 mg. var meget begrenset.

“Der er dog stadig ubesvarede
sporgsmil, ikke mindst om prednison
ber anvendes ‘i det uendelige’, og om
det vil blive muligt at undga bivirknin-
gerne,” sagde Dubowitz.

Kommende. forseg vil blandt andet
handle om at give prednison i meget
smi doser i tdligt diagnosticerede
tilfelde af Duchennes muskeldystrofi.

Om Deflazacort sagde Dubowitz, at
virkningerne ser ud til at vare lige sa
gode som for prednison, men han
heftede sig dog ved de bivirkninger,
der fortsat er.

“Den eneste form for muskelsvind,
vi kan behandle godt i gjeblikket, er
Myasthenia Gravis.”

Skal diskuteres blandt bgrnelzger

I Danmark foregir behandlingen af
personer med Duchennes og Beckers
muskeldystrofier pa berneafdelinger,
og derfor er det iser pazdiatere, som
har interesse i at folge debatten om

medicinbehandlingen af disse muskel-
svindsygdomme.

Cheflzege pé Institut for Muskel-
svind, Jes Rahbek, oplyser, at han nu
vil legge op til en diskussion blandt de
danske berneleger.

Overlege Karen Taudorf, som er
formand for Dansk Pediatrisk Selskabs
neurologiske udvalg, deltog p4 Brickless
Centre-dagen. Til Muskelkraft sagde
hun efter foredragene:

“Jeg er meget interesseret i, at vi
undersoger det her nermere. Neuro-
logiudvalget vil gerne diskutere det,
eventuelt med Muskelsvindfonden.

Vi ma gé litteraturen igennem og
vurdere erfaringerne i Canada og Eng-
land. Hvis de holder, mi vi ogsi tale
med muskelsvindpatienterne, og s kan
konklusionen blive, at vi giver en
anbefaling til de danske leger om at
anvende medicin i behandlingen. Ud-
valget kan naturligvis ikke diktere
nogen felles holdning blandt legerne,
men det er bedst, hvis vi kan opni
enighed,” sagde Karen Taudorf, ®
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Brickless Centre

Vi skal vare gode til
at informere

Canadisk

vespirationsundersogelse

informeret godt nok

viste, at to ud af tre ikke blev
et er de to danske respirations-
centres mil, at personer med

n respirationsproblemer bliver s3
grundigt informeret om fordele og
ulemper ved mekanisk ventilation, at
de kan trffe et reelt informeret valg.

I Danmark er der ikke foretaget
undersogelser af informationsgraden.
Pi Brickless Centre-dagen refererede
overlzege Ole Norregaard pi Respira-
tionscenter Vest, Arhus Kommune-
hospital, i stedet en undersegelse fra
Ontario, Canada:

Personer med neuromuskulzre syg-
domme, som bliver mekanisk ven-
tileret, blev spurgt, om de havde et
informeret valg, da de enten startede
en respirationsbehandling eller fik en
permanent tilslutning. 38 procent
svarede ja, mens 62 procent svarede nej.

“Det ber vi kunne gore bedre i Dan-
mark, og det gor vi ogs3,” sagde Ole
Norregaard.

En af drsagerne til den store andel af
nejsvar er, at mange respirationsbe-
handlinger starter i akutte situationer,
hvor der ikke er tid til information.

Andre undersegelser har vurderet
respiratorbrugernes livskvalitet. En af
undersogelserne har opstillet et mal for
mental og fysisk sundhed, og her 13
personer med neuromuskulare lidelser

over gennemsnittet, sagde Ole Norre-
gaard.

ALS er noget andet

Overlzge Erik Jacobsen, Respirations-
center st pd Rigshospitalet, talte om
ALS-patienters respirationsproblemer,
som er anderledes end for personer
med andre neuromuskulzre sygdom-
me.

1IHI/NISINNGL SNIr 0104

Erik Jacobsen (til venstre) og Ole Nerregaard .

Progressiviteten i ALS er si stor, at
ndr en patient fir problemer med vejr-
trekningen, vil de i gennemsnit kun
leve et dr, nevnte han. Sygdommen
skrider ubenherligt frem, og en respi-
rator forlenger ikke liv.

“Vi skal informere og diskutere mu-
lighederne med patienterne, og vi skal
demonstrere de remedier, der er til
ridighed,” sagde han.

Blandt ALS-patienter, der skal venti-
leres, valger de fleste CPAP-masker,
mens der er flere ulemper end fordele
ved trakeostomi, sagde Erik Jacobsen.
Han pipegede, at trakeostomi fratager

ALS-patienten den sidste taleevne. .

Fordelene ved trakeostomi er isar, at
der foregir en kontrolleret og sikker
ventilation.

Debat om ALS

Jette Moller, ALS-konsulent i Institut
for Muskelsvind, var ikke enig med
Erik Jacobsen i, at en trakeostomi fra-
tager patienterne den sidste rest af tale.
Jacobsen medgav, at mange allerede
har mistet talen, for de trakeotomeres.

- lederne af de to danske respirationscentre.

Men ALS-patienter har svert ved at
bruge den sidste rest at tale p4 grund af
den ballon, der sidder i luftreret hos
trakeotomerede personer for at hindre
fejlsynkning, understregede overlegen.

Cheflzge Jes Rahbek, Institut for
Muskelsvind, kommenterede FErik
Jacobsens oplysning om, at trakeostomi
ikke kan forlenge liv for patienter med
ALS, og han bad om overlzgens kom-
mentar til, at respiratoren ifalge en
amerikansk undersagelse giver patien-
ten en hgjere livskvalitet.

Erik Jacobsen fandt dette korrekt,
men sagde, at i USA kan patienten lave
en kontrakt med legen om, at der ma
slukkes for respiratoren, nir patienten
ikke ensker at leve lengere. Det er ikke
muligt i Danmark, og derfor er over-
lzgen nerves for konsekvenserne i den
sidste del af patientens liv.

Jes Rahbek replicerede, at nir der er
tale om hjemmerespiratorbrugere, kan
patienten selv velge at atbryde respi-
ratoren, som er et hjelpemiddel, ikke
en behandlingsform. ]
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i er foreldre til
Line pd 15 4r og
Lasse pd 17 4r,

der begge har muskel-
svind og er karestols-
brugere. Vi har startet
en debat i Dansk Han-
dicap Idrztsforbunds
medlemsblad med fol-
gende indleg:

“Vi blev meget skuf-
fede, da vi lzste i Han-
dicapidrat, at DHIF har stemt imod et
forslag om at undgs fellesstzvne med
udviklingshemmede og karestolsbru-
gere. Der stir endda, at man har posi-
tive erfaringer med samarbejdet. Posi-
tivt for hvem? Det er i hvert fald ikke
for fysisk handicappede/kerestols-
brugere, for i den slags fellesstzvner
forsvinder vi helt i maengden af udvik-
lingshemmede, der for evrigt er lige
lykkelige, om vi er der eller ¢j.

Sd selv om vi er en lille gruppe, hvad
der miske netop er problemet, s4 lad
os fil lov at have stevner, idratslejre og
andre arrangementer for os selv eller (i
det omfang, det er muligt) sammen
med “friskidretten”. For det er jo, hvad
de unge fysisk handicappede/karestols-
brugere er; friske uhge mennesker, der
blot har det handicap, at de er ddrligt
gdende eller afhangige af et koreta.

Tror I miske, det er sarlig sjovt for
en korestolsbruger, der pd lejr eller til
stevner bliver “skubbet rundt” af ud-
viklingshzemmede, der gerne vil hjzlpe?

Vore fysisk handicappede/kerestols-

Der er

(

stafetten

altsa forskel

Om integration og samarbejde mellem udviklings-

brugere har brug for udfordringer pi
samme niveau som deres ikke-handi-
cappede jevnaldrende kammerater.

Vived godt, at det kan lyde bade kri-
tisk og utaknemmeligt at udtale sig pa
den mide. Derfor vil vi ogsi gerne
tilfoje, at vore unge er glade for det, de
deltager i (el-hockey, svamning og
skydning), og at vi har veret til gode
stezvner kun for fysisk handicap-
pede/korestolsbrugere.

Men si lenge holdningen i Dansk
Handicap Idrztsforbund, og dermed
ogsé samfundet omkring os er den, at
udviklingshemmede og fysisk handi-
cappede/karestolsbrugere kan f3 daek-
ket deres behov for aktivitet og socialt
samvar gennem de samme tilbud - ja,
sd synes vi, der er brug for en debat om
emnet, for som vi starter med at skrive:
Der er alts3 forskel!!”

“Diskriminering”

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

bemmede og fysisk handicappede i idyetten

nesker, og at vi ville
udelukke en bestemt
gruppe, nemlig de ud-
viklingshemmede.
Men de fleste var enige
med os i, at handicap-
idrat ikke bare er idrat
for handicappede under
én hat. Handicappede
er jo lige sa forskellige
som alle andre sam-
fundsgrupper, og i alle
grupper er der nogle, der er bedre end
andre, idratsligt og socialt.

Der er derfor ikke tale om diskrimi-
nering eller at udelukke nogen, nir vi
ansker delte stzvner. Dét er tvertimod
for at tilgodese flere grupper, s alle
kan opleve den glede, det er at dyrke
idret og samtidig glede sig over
samvzret med andre, som har samme
interesse. Vi ved jo alle, at det sociale
samver i forbindelse med idrat betyder
lige s& meget som den idretslige
prastation.

Da vi er en lille gruppe, ved vi godt,
at det kan vaere svart at samle nok tl et
hold, men vi ved ogs3, at de fleste
gerne vil kare adskillige kilometer, hvis
det, der bliver tilbudyt, er godt. Vi kerer
selv ca. 110 km. om ugen, for at vore
bern kan komme til el-hockey. Samme
sted er der ogsi andre tilbud, som f.eks.
svemning, skydning m.m.

Vi hiber, at denne debat har givet stof
til eftertanke, s4 vi fremover vil se flere
delte treningstilbud og stzvner. m

b~
~J

9/ LAV TINS I l




Rammerne var de bedst tenkelige 4l receptionsdagen.

olen bred frem, da Muskelsvind-

fonden fejrede sin 25 irs fodsels-

dag midt i maj. Det blev en
gudsbenidet dag, der fik konferencier
og direktor Mette Bock til at gentage
yndlingstesen om, at Vorherre ma have
en snert af muskelsvind.

Muskelsvindfondens samarbejdspart-
nere, medlemmer og ovrige gode ven-
ner samlede sig mellem receptions-
teltene, og omkring 300 madte op.
Gavebordet blev hurtigt for lille, da
virkelig mange betznkte foreningen
med gaver, fra smukke blomster over
vingaver og billeder til pengegaver. De
sidstnaevnte belober sig pa flotteste vis
til 150.000 kr. og gives videre til Mus-
holmbyggeriet. Der var ogs hilsener
fra nr og fjern, blandt andet den hol-
landske sosterorganisation VSN (se do-
nationslisten side 53).

Evald Krog sagde i sin velkomsttale,
at selv en forsigtig mand som han mj
erkende, at Muskelsvindfonden er
blevet en succes.

Glad da
en glad forenin

Cirka 300 fandt vej til Mus/eelyvindfbndem Jubileumsreception

“For 25 4r siden stod det rigtigt skidt
til. Vi.dede som’ fluer, for det var nu
nok det bedste, mente man. Jeg ved
ikke helt for hvem, men sidan er smag
og behag forskellig. Personligt synes
jeg bedst om at leve frem for at vare
ded,” indremmede landsformanden.

“For mig er den storste glede i dag
at se pa det sprudlende liv i Muskel-
svindfonden, ikke mindst blandt de
unge medlemmer,” sagde Evald Krog.

Derefter talte Arhus-borgmester
Thorkild Simonsen:

“L har en livskraft, der ligger langt
over, hvad vi ikke-handicappede kan
prastere, og [ har veret mere markante
end noget andet, der er startet de
seneste 25 dr,” erklerede han.

Arhus Amts sygehusudvalgsformand,

4
i

Aksel Lange, Lions Club i
Hvetbo, delte 1000 kroner ud af
klubbens overskud for hvert ir i
Muskelsvindfondens historie, s
han overrakte Evald Krog en flot
check p4 25.000 kr,

Knud Erik Serkjer, roste Muskel-
svindfonden for sin fremsynethed og
for at vare aktor i tilretteleggelsen af
fremtidige behandlingsformer. Sarkjer
omtalte planerne for Marselisborg-
Centret og nzvnte, at amtet vi gen-
nemfore en arkitektkonkurrence om
udformningen af omridet.

Talerne var afvekslende indslag ved
receptionen, men det var ogsi en lise
for receptionsgzesterne at hore de to
musikalske indslag. Ferst var det guitar-
spil med den akustiske mester Kaare
Norge, og siden var det Anne Linnet,
der uden overdrivelse kunne tilegne
“Jeg har elsket dig si lenge jeg kan
mindes” til Evald Krog. Til at akkom-
pagnere havde hun Astrid Elbek og

Jens Jefsen. ager
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Tilbud I 32 procent over budgetter — byggeriet forsinkes tre mdneder,

men funktionskvaliteten skekkes ikke

icitationen pd forste etape af
Musholm-byggeriet ma gi om, og
byggeriet forsinkes tre maneder.
Det var konklusionen, efter at bygge-
udvalget under Musholmfonden havde
dbnet kuverterne med overraskende dyre
licitationstilbud. Da de laveste bud i
hver fagentreprise blev lagt sammen, 13
prisen 32 procent over budgetbelobet
pa 31 mio. kr. i hindverkerudgifter.
Faktisk var der kun ét alternativ til at
gennemfore en ny licitation: At droppe
hele ferieprojektet, hvilket dog aldrig
har varet pi tale. Musholmfonden
hverken kan eller vil tillade.en hojere
pris end budgetteret, oplyser projeke-
leder Torben Holm.
“Hvordan kunne tilbuddene ligge en
tredjedel over det budgetterede?” '
“Vi er ogsd meget overraskede, og
byggeudvalget har sammen med rid-
giverne funderet over det. En af grun-
dene kan vare, at vi bruger midler fra
Arbejdsmarkedets Feriefond, som er
underlagt EU-reglerne, s3 der eksem-

e i e

pelvis ikke m4 forhandles med den
lavestbydende. Samtidig havde rid-
giverne fejlagtigt ikke bedt om priser
for alternative materialer, og derfor
blev tilbuddene et ‘take it or leave it
og det kan have pavirket priserne. For
selv om byggeboomet er i aftagende,
si har det endnu ikke smittet af pa
priserne, og flere starre byggeprojekter
har oplevet det samme ‘chok’, som vi
har. Nir byggeriet nu omprojekteres,
regner vi bestemt ogsi med, at tiden
arbejder for os, s4 vi holder budgettet”
“Samtidig ma vi erkende, at projektet
har en si speciel karakter, at nogle
entreprenerer har haft svert ved at fast-
sztte en pris for eksempel p4, hvad det -
koster at bygge de specialstobte buede
vegge, vi ensker. De specielle solfan-
gere til boligerne var ogsi meget dyrere
end forventet,” siger Torben Holm.

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

.fEndringerne i projektet kan medfare, at en del af beplantningsarbejdet udskydes.

givende firmaer, Arkos Arkitekter og
ingeniorfirmaet Wissenberg. Klausu-
len gir pa, at hvis licitationen oversti-
ger budgetbelobet, skal ridgiverne
skrue projektet til, si prisen holder i
licitation nummer to. Ger den heller
ikke det, kan rxkken af licitationer i
teorien fortsztte.

Zndringerne betyder dog ikke, at
visionen om ‘verdens ottende vidun-
der’ er skrinlagt, understreger Holm.
Uden at slekke pa funktionskvaliteten
kan man velge andre materialer, mind-
ske nogle af de rigelige loftshejder og
anvende ferdige elementer, hvor det er
muligt. Det kan ogs§ komme p4 tale at
udskyde en del af beplantningsarbejdet.

Nir projektet er rettet til, skal der
efter sommerferien holdes en ny licita-
tion, hvorefter byggestarten forventes
at blive 1. oktober. 1. etape vil dermed
kunne tages i brug cirka et r efter, op-
lyser projektlederen. Han tilfojer, at
selve licitationsformen samtidig ®ndres
til kun at vaere hovedentreprise.  ager
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Landsmade ud over

alle grenser

Det er pinse, og vi skal til Sehej-
landet! 739 deltagere (voksne,
bern, unge og muskelterer) del-
tager i dette kraftspring af et
jubilzzumslandsmede i Muskel-
svindfonden. Aldrig har s mange
familier varet samlet til samtale
og fzllesskab, og aldrig har der
varet sd mange tilbud at velge
imellem.

“Dagbogsnotaterne”, som brin-
ges pd de folgende sider, fore-
giver derfor heller ikke at berette
om det hele. Vi har plukket, men
dog gjort det med sd bred hind,
at vi hiber at have fiet de fleste
“blomster” med.

“Dagbogen” er placeret pa de
gré venstresider, mens artiklerne
er placeret pé hgjresiderne.

AF JANE SCHELDE 0G BIRGER AGERGAARD

Fredac G

Etpar. bm:&w‘eda!fagemkmerhdtgﬁw

lidt ned i hallen. Scenen indvages af alle

terapeuterne fra Institur for Muskelsvind
— let genkendelige i de sorte jubileumsbly-
ser — et par overleger og cheflege Fes
Rahbek, der lidt forsinket tager far pa at
presentere. programmet for workshop-
Al

Forste punkt er et historisk tilbageblik

fortalt af professor Alan Emery fra Eng-
land. Efter vanskeligheder med at fii lyset
slukket — og forblive shukket — i hallen, sd

alle kan se lysbillederne, kan Alan Emery
begynde.

Derefter dbmer worksboppene. Deltagerne
cirkulerer mellem de mange stande i de
naste mange timer — kun afbrudt af fro-
kostpausen, Der er en byggelig atmosfere
med masser af smakken, sporgen, kiggen og

Warksbupdagen shstr; som den begyndte
med foredrag i ballen. Denne gang :gfprn-
fessor Eric Hoffmann fra USA, der taler
om forskningen inden for genterapi.

landsmede '96

Muskelsvindlere
pda arbejde

I det historiske hjorne var der blandt andet udstilling af gamle respiratorer.
“Var det ikke noget for dig at preve den gamle model?” sparger overlzge Erik
Jakobsen fra Respirationscenter @st Per Hvass.

temningen var optimistisk og in-

ternational og det faglige niveaun

hajt, da Institut for Muskelsvind
holdt sin workshopdag i forbindelse
med landsmedet.

Muskelsvindfondens jubileum var en
passende lejlighed til at stoppe op og
vurdere, hvor langt man er kommet i
forskningen inden for de seneste 25 &r,
og 1 hvilken retning man skal bevege
sig videre for at nd mélet om at kunne
helbrede muskelsvindsygdommene.

I den anledning havde instituttet
hentet to internationalt kendte forskere
til Sehejlandet for at give dagen et hojt
fagligt indhold og samtidig give lands-
mededeltagerne en direkte fornem-
melse af, at der sker noget pd forsk-
ningsomradet.

Men ogsé inden for behandling og

forebyggelse af folgetilstandene 4l mus-
kelsvind er der sket meget i de seneste
25 ar. Her kunne Institut for Muskel-
svind vise udviklingen og mulighederne
inden for sdvel fysioterapi som ergo-
terapi.

Faktisk kunne terapeuterne fra insti-
tuttet fylde hele hallen og flere andre
lokaler med stande, der pé forskellig vis
satte fokus pa de problemer, menne-
sker med muskelsvind kan f3, og hvad
man kan gere ved dem. I et par af de
mere legefaglige boder var der des-
uden specialister fra Rigshospitalets og
Arhus Kommunehospitals ortopadi-
centre og respirationscentre.

Cheflege Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind sagde, at workshopdagen
var lagt op som en arbejdsdag for
deltagerne. “I dag er det jer, der skal

Hyggelig workshopdag

satte fokus pd forskning og
bebandling — men der var
ogsd tid til at prove sig frem

ved de mange boder

arbejde,” sagde han og hentydede tl de
mange stande, hvor tilhererne blandt
andet kunne prove forskellige behand-
lingsformer.

Historisk udvikling

Inden deltagerne blev sluppet los ved
standene, fik professor Alan Emery fra
England ordet. Alan Emery har forsket
i genetik og har oplevet udviklingen fra
den forste forskning i at finde &r-
sagerne til muskelsvindsygdommene tl
lokalisering af generne og dermed en
mulighed for at finde en behandlings-
metode.

Alan Emery fremhaevede samar-
bejdet mellem forskerne. Emery er
selv leder af forskningssamarbejdet
European NeuroMuscular Centre
(ENMC), der har til formél at hejne
forskningen inden for de neuromusku-
lzere sygdomme. Det er ogsé sket i den
tid, centret har eksisteret, sagde Emery
blandt andet.

“Vi vil have luft”

Efter Alan Emerys indleg dbnede stan-
dene. I hallen gjaldt det fysioterapi
under temaerne behandling og “Vi vil
have luft”.

Det forste tema omfattede bide ryg-
operation, den gi- og stiforlengende
behandling og siddestillinger for kare-
stolsbrugere. Nogle deltagere provede
f.eks. et vippeleje eller stistativ eller fik
gode rdd om, hvordan de kan @ndre
deres korestolsszde, si de sidder mere
symmetrisk og dermed i bedre balance.
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F?"edélg Gren Rock i stavregn

fortsat

Foredrager med Eric Hoffinann er stur. Til-
hoverne er mettede af de mange vesentlige
oplysninger;, men for de, der agter sig til
Gron Rock, er der ikke megen tid til veflek-
tion. Bussen holder parat klokken 17.15 for
at kove til dyrskuepladsen i Silkeborg.

Pladsen er indhyllet i stovregn, der bleses
ind fra siden, og der virker halvtomt pi
denne kalige dag. Men en af de, der prover
elastikspringer til 400 kroner bagude pd
pladsen, sev dog ikke ud til at fryse. Han
udforer springet i bav figur.

Foran scenen venter publikum pd dagens
tredje programpunkt, Led Zeppelin fam
med forsangeren Alex Nyborg Madsen fra
sex-programamet i vadioens P4. Hans intro-
duktioner til Zeppelin-numrene emmer af
trussesnak, men musikken er god og sejt
gyngende.

Rigtig trengsel foran scenen bliver der,
da de fremadstormende unge mennesker i
Dizzy Mizz Lizzy fir musik og sang i
rotation, og publikum til ar glemme alt om
¥egn 0g regringer. y

Blitz"ene blinker fra alle sider. Publikum
stimnler sammen ombkring den snes born, der
sidder pd vad og rekke — lidt generte over al
den opmeerksombed, men ogsd meget stolte.

Der er fernisering pd deres — “Gule-
roddevnes” — jubileumsudstilling. Det fore-
gdr i hallen, bvor bornenes farvestrilende
og fantastfulde billeder er hengt op — alle
malet over temaet venskab. Pd et bord stiy
drinks og chips klar, og der ligger stakkevis
af kunstkataloger, hvor de enkelte borne-
kunstnere forteller lidt om sig selv. Det hele
er sat op sowm en rigtig kunstudstilling, og
det er det ogsi. Kunstnerne ev blot lidt
yngre, end man er vant til, men ikke min-
dre seripse.

L ﬂ Tdﬂgﬁulemddarnes jubil@umsudstilling

Fubileumskoordinator Marianne Frede-
riksen griber mikrofonen og byder vel-
kommen til ferniseringen. Hun kan samti-
dig afslore, at malerskolen med Isabelle
Schwartzbach ved roret fortsetter efter
landsmadet, som ellers var ment som af-
stutningen pd projektet. Men med den
stcces, som malerskolen har baft blandt de
22 deltagende svindlerborn, er projektet

blevet forlenget. Neste mdl bliver en ud-

stilling pd der kommende ferie- og fritids-
center ved Mushobm Bugt ved Kovsor.

Og si er der chips og drinks til alle. Ikke
bare almindelig sodavand, men dyinks blan-
det i alle farvenuancer fra gul til orange,
rod og gron for endnu engang at under-
strege, at farver er noget foranderligt, som
man selv skaber — ndr man vel at mevke
hav lert noget om at blande dem. Og der
har bornekunstnerne, viser de udstillede
billeder.

Muskul@st

Dstgruppen, som nu hedder MuskulOst, ev
imens samlet i lokale 1 og hay. uniformen
pa: en ny t-shirt med pdskriften “Mivaku-
lost — Muagelost — Muskulost” pd maven.
Gruppen star ogsd bag de mange sstslogans,
der ses rundt i hele feriecentret.

Alle er indbudt til at hove om gruppens
arbejde med at hjelpe den nye muskel-
svindovganisation i Estland. Det ey samtidig
et fremstod for at fi fleve med 1 MuskulOst
og for at fd nye ideer.

Folk siver ind til modet, sd der efter-
banden er en snes stykker til at hore grup-
pen fortelle om politiske forbold, de estiske
bestrebelser for at gave de handicappede
mere synlige, teatevplaner, indsamling og
renovering af computere til esterne.

Der stilles mange sporgsmal til gruppen,
og otte skriver sig pa den liste af mulige
gruppemedlemmer, dev gar bordet rundt.
Senere pa landsmpdet skriver yderligere tre
sig pd, sd MuskulOst nu er en pen stor

L

Sarah Glerup
fortzller Evald Krog
om malerskolen
“Guleredderne”.

a3 |
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I samme stand blev der
ogsd vist video om,
hvordan en Duchenne-
dreng bruger sine ben-
skinner i hverdagen
ved den gi- og stifor-
leengende behandling.

I den anden ende af
hallen, hvor temaet var
at f3 luft, blev der sat
fokus pé vejroreknings-
problemer. Der var ek-
sempler pd forskellige
pustelege og pa, hvor-
dan iser bern kan
treene deres vejrtrek-
ningsmuskler gennem
leg.

Ved en anden stand
kunne deltagerne i malt deres lunge-
kapacitet og fi resultatet med hjem pa
print. Det var der mange, der benyt-
tede sig af. Ogsé demonstrationen af,
hvordan man bruger et CPAP-apparat,
var populer. Mange fik i lebet af
dagen selv lov at mazrke effekten af
CPAP, det vil sige at £i skabt overtryk
i luftvejene og dermed udvidet lun-
gerne. ,

Selv om workshopdagen primert var
for brugere og pérerende til menne-
sker med muskelsvind, var der ogsi
mange fagfolk, der cirkulerede mellem
de mange stande. Iszr fysio- og ergo-
terapeuter fra de nordiske lande.

“Det er rart, at her ogsa er fagfolk til
stede, si vi kan fi nogle faglige diskus-
sioner og udveksle erfaringer. Det gor
dagen lererig ogsi for os,” sagde en af
terapeuterne fra Institut for Muskel-
svind.

Spiserobot og edb

I andre lokaler var det overordnede

b T

Det er sjovt at blive madet af spiserobotten, synes Henrik
Holm Mink, men det gir nu hurtigere, nr man selv kan

putte skeen i munden.

emne ergoterapi med fokus péd bolig-
@ndringer, hjzlpemidler til at komme
op at std og til at spise. Her kunne del-
tagerne blandt andet prove en spise-
robot, hvor man ved et lille skub til en
foler kunne sztte robotten til bide at
skubbe maden op pé skeen og derefter
lofte den op til munden.

Ogsi edb og kommunikationshjlpe-
midler var der gjort meget ud af. Ved
de syv arbejdspladser, der var opstillet,
var der noget for alle aldersgrupper. De
yngste kunne f.eks. prove at lege med
en edb-version af Pippi Langstrempe,
mens de lidt ®ldre kunne prove at
komme pé Internettet eller skrive med
forskellige ergonomisk udformede tas-
taturer.

I en stor sal var der sat fokus pa fritd.
Salen var fyldt med eksempler p4 idrats-
og hobbyaktiviteter. Her var det pri-
mert muskelsvindlere, der praesenterede
deres fritidsaktiviteter, som spazndte fra
bordtennis, orienteringsleb, skydning
og joy-cart tl. blomsterbinding,

landsmede ‘96

flojtespil, fjernstyrede
biler og produktion af
tegnefilm. (Les ogsi om
korworkshoppen side 53)
“Det er spendende
at se alle disse fritids-
aktviteter og se, at der
er nogle muligheder,”
sagde et foreldrepar,
som netop havde varet
rundt for at fi inspi-
ration og idéer ved
de mange fritidsboder.
Iszr boden, hvor Maria
- pé 17 ér viste de tegne-
film, hun selv havde
lavet, gjorde indtryk
pa dem.

Forskere er optimistiske

Tilbage i hallen blev workshopdagen
rundet af med foredrag af professor
Eric Hoffmann fra USA. Han harer til
blandt verdens forende genforskere og
vari 1987 med i det team, der lokalise-
rede det manglende genprodukt —
dystrofin — der forirsager Duchennes
muskeldystrofi. I et optimistisk fore-
drag fortalte Hoffmann, hvor langt for-
skere er kommet i dag, men ogsa,
hvilke problemer man fortsat stir over-
for. ‘

Cheflzge Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind, som labende havde over-
sat Hoffmanns indleg, sluttede dagen
med at indremme, at det il tider kan
vare svert at forstd specifikke detaljer

. 1 genetikken — ogsa for ham selv.

“Men det vigtigste er ogsd optimis-
men — at der er sket noget pd omradet,
og at der hele tiden sker noget,” sagde
han. (Se ogsd artiklerne fra Brickless
Centre-dagen, side 9-15) jaws
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Optrak il landsmpde
Efter frokost trekker det
op til landsmode i bhallen.
Men forinden har Evald
Krog en seance med nye
medlemmer. Han forteller
trek af organisationens
historie, og han sager med
humor at formidle den
livsbekraftende boldning,
der altid bar vaeret fore-
ningens varenerke.

Landsmaodesalen er fyld
godt op, og man kan kon-
statere, at divektor Mette
Buck er-blevet boj i hatten.
Hun forklager; at hatten fik
bun, fordi bun ikke kunmne
nd til Gron Rock i aftes,
mien giveren havde sagt, at bun garanteret
tkke turde tage den pd under landsmodet!

For landsformanden far mikrofonen,
baner Dronning Margrethe, alias skuespil-
ler Birgit Dyrbye, sig vej til podiet. Hun
holder en vittig jubilenmstale til “alle de
mange i sundbedssektoren”, der er forsam-
let, og som vepresenterer “en stevk organi-
sation i vort svage land’.

Sé far Evald ordet og skynder sig at
foresid en divigent for ikke at glemme det i
ar. Frantz Neumann takker for bvervet og
introducerer soganet “Muskelkraft ja tak
— tobaksrog nej tak.”

“Den dyre rejse”
Efter formandens bevetning gennemgir
okonomichef Lis Thomsen pd anskuelig vis
den wokonomiske udvikling siden 1971.
Farste vegnskabsir preges af formandens og
Bruno Minssons vejse til London, som udger
knap 80 procent af drets omkostninger pd
3.882 kr. Men Evald forklaver lands-
madedeltagerne, at det skam bar veret en
god investering, for i
London stiftes EAMDA.
Og 1971 gav overskud
alligevel...

Der er et par sporgs-
midl til regnskab og bud-
get, blandt andet et onske
om at synliggere ALS-
projektet 1 budgettet.

Der star valg af for-
mand og nestformand pa
dagsovdenen. En af piger-
ne fra malerskolen, Sarab
Glerup, karer op pd sce-
nen for at aflevere sin

valgplakat. Teksten er “Slap og rap — stem
pd Evald!” Evald genveelges til sin 26. for-
miandsperiode.

Foreningen fir pa landsnodet en ny nest-
formand, da Annette Thomsen “kun” stil-
ler op til bestyrelsen. Hun onsker et gencra-
tionsskifte, og Fes Erik Fessen er afloseren,
der veelges uden modkandidat. Jessen siger;
at Annette Thomsen har veret symbolet pi
at veve medlempmernes reprasentant, og at
ban onsker at fortsette ad samme vej.

Tre nye valges

Til de ni pladser i vepresentantskabet er der
kamproalg, og 14 kandidater bolder bver en
lille valgtale, for medlemmerne kan sette
deres krydser; og stemmetellerne kan ga i
gang. :

Resultater henges op i veceptionen en god
time senere, og tve nyvalgte kan tage deres
plads i representantskabet. Det er Mogens
Horup Forgensen, Peter Dabl Fensen og
Fanne Unkerskov.

Ud gar Carl Otto Gotzsche og Anette
Lindelpv, mens fes Erik Fessen som neest-
formand nu er direkte valgt. Den frerde,
Erik Andersen, dode 1 december.

Representantskaber modes straks for at
veelge bestyrelsen. Her vokeres ogsi pa tre
af pladserne: To af de nyvalgte treder
direkte ind i bestyvelsen, nemlig Mogens
Horup Forgensen og Peter Dabl Jensen.
To md derfor glide ud, og det gdr ud
over Bruno Mansson — en af stifterne af
Muskelsvindfonden — og Michelle Chariton.

Bestyrelsen ser i det kommende dr sidan
ud: (pd billedet fra venstre;) formand Evald
Krog, nestformand Jes Erik Jessen, Anette
Thomsen, Peter Dahl Fensen, Torben
Madsen, lda Floytrup (medarbejdervalgt),
Mogens Hovup Jorgensen og Dan Brock.
P billedet mangler Fens Spanfelt (med-
arbejdervalgt).
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Vi skal dyrke
livskunsten

-

“Der er ingen grenser for, bvad man kan
udrette, elley bvor langt man kan nd, hvis
man er ligeglad med, hvem der fir even

for der.”

Evald Krog tog i sin jubilzumstale ved
landsmadet udgangspunke i dette citat
af Mikhail Gorbatjov, fordi han synes,
det passer pd Muskelsvindfonden. Fon-
den er néet langt.

“Jeg har ofte far @ren for det hele.
Jeg vil ikke lzegge skjul p3, at jeg nyder
det. Men 1 mine @druelige ojeblikke
ma4 jeg jo indremme, at det er over-
drevet.

Var det ikke for vore mange fantas-
tiske medlemmer, si havde vi ikke ndet
en brakdel af det, vi har. Og var det
ikke for vores entusiastiske personale
og vore tusinder af frivillige, s3 havde vi
veret en ganske ordinzr forening,”
sagde formanden.

Stopper som prasident for EAMDA
Efter omtalen af ALS-projektet, Mus-
holmprojektet, Institut for Muskel-
svind og medlemsaktiviteter kom han
ind pé det internationale arbejde:

“Jeg har nu i tre ar veret president
for den europaiske muskelsvindfore-
ning EAMDA, men vi deltager ogsi ud
over det. Sammen med vore hollandske
venner er vi f.eks. toneangivende i sam-
arbejdet med de nye esteuropaiske
muskelsvindforeninger. Jeg synes, vi
har gjort sd megeti EAMDA, at jeg nu
finder tiden moden til at stoppe mit
arbejde som prasident for EAMDA og
tage fat pa andre omréader, bide natio-
nalt og internationalt.”

Formkurven-er steget

“For 25 4r siden sammenfattede vi
vores mél i ordene “ligestilling” og
“integration”. Siden da er vi niet utro-
lig langt. Vi kan bo, som vi vil. Vi har

Evald Krog si fremad: Vi skal udnytte de resurser, vi har

fysioterapeuter til at rette os ud, og
legerne er giet med dl, at vi ma waekke
vejret. Vores formkurve er steget kon-
stant gennem 25 ar.

Tkke alt er ndet, naturligvis, men s
meget, at vi mi forholde os til nye
udfordringer. Vi har fiet mulighed for at
leve et liv med indhold. I de kommende
ar skal vi koncentrere os om indholdet.

For mig at se kan de kommende 4rs
opgaver beskrives med ordene “livs-
kunst”, “livskvalitet” og “livsgleede”. Vi
skal udnytte de resurser, vi har. Dét er
livskunst.”

Venner og kzrester

“Vi vil dyrke vores forfengelighed. Vi
vil have tj, der passer, og kerestol med
udstriling. Vi vil vere med til sjov og
ballade. Og lad mig sa sige det lige ud:

il Det er hos vore medlemmer, vi
finder den fanden-i-voldskhed,
*% som er vores allersterste resurse,
| sagde Evald Krog i sin lands-

| medetale.

Vi tenker lige sd meget pd sex som
andre mennesker. Vi vil have venner,
og vi vil have karester.

Det kan vi ogsd godt fi, for vi ser
godt ud, og vi er frekke. Men vi skal
naturligvis ud i verden og mede dem,
og vi kan mede dem overalt.

Det handler om opfindsomhed, og
den har vi.

"Tag bare “Slappendales” — vore hus-
strippere, som hele landet stadig taler
om. Det er talent, opfindsomhed, frek-
hed og charme, og si er det livskunst.

Det er hos vore unge medlemmer, at
vi finder den fanden-i-voldskhed, som
er vores allerstarste resurse, og som er
lige si meget verd som skonomisk
konsolidering og investering”, sluttede
Evald Krog. ager
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| “vandparasollen”

Geogleren
Pino i aktion.

Lﬂ?”dél ' Bomelandsmade

fortsat

Henrik Hojmark Jensen
hgjt dl vejrs.

Samtidig med de voksnes landsmode er der
bornelandsimode. Bornene dulkker lidt efter
lidt op @ det stove telt pa plenen. De fleste
bar én af deres foreldre med. Et ekstra lille
Klenr til mor eller fay, men si er det ogsa i
orden, at de voksne gar til deres “kedelige”
mode. Muskeltererne er der jo, og de —
birnene og de unge — skal til at lave alr det
sjove: ride, male, se gogl, spille fodbold, bade,
males i boveder, lave perlesmykkey, kledes
ud og meget mere.

115 born i alderen 0-11 drog 52 unge op
til 18 ar deltager. Det er rekord, som sd
meget andet pa dette jubileumslandsmade.
Til at passe dem og lege med dem er der 38
muskelterer.

Bornene bliver fordelt i grupper efter
alder og cirkulerer mellem de forskellige
aktrviteter. To og to med hinanden i banden,
ndr det gelder de yngste drgange. De lidt
storre gider ikke den slags. De racer bare

| Carsten Askholm under

afsted pd deres mini-crossere eller el-kore-
stole weed kammieraterne bagpd —videre til
neeste aktivitetet.

Med det gode vejr er vidning populert hos
mange af bornene. Andre vil hellere ngjes
med ar kigge pa de store beste, lnve bjul-
spind med el-kovestolen i sandet ved ride-
banen — eller prove at lokke en muskeltér
til at holde pi de stromforende ledninger
omkring hestefolden. Den bopper hun dog
ikke pa. Er par drenge. der ikke vil ride.
keder sig efterbanden ved rvidebanen og
“stikker af” for at spille fodbold pa plenen.

1 det stove telt er dev smykkeverksted.

Her er det iser pigerne, der kreever deves
egne sneykker af ledersnore og perler. I et
andet verksted bliver der malet pd t-shirt
og krus.

1 det lille telt er der cirkussjov med gogle-
ren Pino med vod neese, beklet alpebue og en
kuffert fuld af jonglevende tallerkener, bolde,
balloner og andre underboldende sager. “Se
lige mig,” lyder det stolt fra ét af de mange
born, der fir lov at holde en pind med en
tallerken, der jonglerer pd spidsen.

I badeland gar tiden burtigt. Boblebadet
er populert. Det er hyggeligt at sidde tet
sammen og blive masseret igennem af huft-
boblerne, men rutschebanen er nu belier
ikke sa darlig.

“Min lillebror kan selv rutsche, fordi ban
tkke bar muskelsvind,” konstaterer en
dreng, der selv md rutsche sammen med en
af muskelterne. Men det tager ikke op-
levelsen fra bam. Det suger lige meget
maven, og 5i er det sjovt.

arkedsdagen er noget nyt pa

formiddag. Frivillige har travlt med at
sette boder og scene op pé grasarealet
mellem husklyngerne, og ferste-sanger
Mek Pek spankulerer lettere utdlmodig
rundt i sin smoking. Det hele er lidt
forsinket, og allerede klokken 14 skal
han sige velkommen pd Gren Rock i
Horsens. Men si kan han endelig

M landsmadet, og det ser ud til
‘at blive stort, denne sendag

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

Markedspladsen er ved at vare fyldt
godt op, og der handles ivrigt i
boderne. Storst tryk er der maske pd
Zimbabwe-boden, som befolkes af
ulandsgruppen Muskuland og dens
gaster fra den zimbabweanske mu-
skelsvindorganisation.

Men der er ogs stor interesse for de
mange andre boder, hvor der kan sky-

Ditte i feerd med at f3 krigsmalet sit ansigt af Janni.
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des, handles lopper, smedes hestesko,
kabes t-shirts og signerede bager om
Muskelsvindfonden, og naturligvis mad
og drikke.

Imens har naste musikalske over-
raskelse, Big Fat Snake, indfundet sig
pa scenen og giver blandt andet sangen
til EM-holdet. Bandet forlader scenen
alt for hurtigt efter publikums smag —
“den store fede slange” ma ogsd haste

til Gren Rock.
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Det er nyt, det er festligt, og det er mangfoldigt
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wddg Dario Fo-humor pa scenen

Sa er det tid til reater. Klokken 19.30 — godt
og vel — gir teppet for Dario Fo-stykket
“Tre Modige Mandfolk” opfort af gruppen
Kropumulig — et teaterprojekt for unge
bevegebandicappede under Kulturby ‘96. 1
oUrigt et navn, der ev svert at oversette til
engelsk, ndr landsmodets udenlandske gester
sporger, hvad kropumulig egentlig betyder.

Stykket spilles i hallen. Det krever en stoy
scene og tkke mindst brede sceneudgange,
ndr alle skuespillere ev kovestolsbrugere.
Men Dario Fo’s bumor fenger, og det bliver
en underboldende oplevelse at hore historien
om tre prinsesser, deres far, tve modige
mend og et spagelse.

Pastor Niels Hojlund holder pinseandagt i
salen. Scenen ev smukt pyntet, og der er
tendt levende lys pé det, der fungerer som
alterbordet. Salmesangen og Niels Hojlunds
prediken giver denne morgen et hojtideligt
preg. '

Niels Hojlund ev i stand til at gé fra
presterollen til rollen som politisk debattor

Henrik Vestergaard sminkes,
inden skuespillerne gir pé scenen.

pa ti minutter; som er pausen, inden han
skal bolde hovedtalen.

Her tager han udgangspunkt i en lille
roman af Arthuy Miller, “En ganske
almindelig pige”. Hovedpersonen, der mister
sin mand efter et kort, men lykkeligt sam-
liv, siger til sidst i bogen, ar bun er taknen-
‘melig for at have fiet muligheden for at
leve sig smuk.

Den replik vender Hujlund tilbage til,
men forst kommeer socialkyitikeren op i bam:

“Velferdssamfundet er blever til alle
gradiges ta’-selv-bord. De uafbalancerede
brelpeydelser er blevet til en omfordelings-
maskine, bvor 90 procent betaler ved kasse
1. og 90 procent henter gevinsten ved kasse
2. Det kan det gode samfund ikke holde til,
og velferdssamfundet ma finde ud af, bvor-
dan det vil begrense sin velferd.

Vi mister sansen for, at ltver er vort eget.
Men vildreden i velfavdet kan vendes posi-
tivt: Hois det er menneskets opgave, ar det
skal leve sig smuke, sd er det ikke sam-
fundets opgave.

Derfor siger jeg i dag til jer “svindlere”,
at der er ingen tvivl om, at samfundet har
en forpligtelse over for jer. Det er ikke dev,
problemet lgger. Men det hay veret jeres
lykke gennem 25 dr, at 1 ikke bar villet
ngjes med den gennemsnitsskabne, der
ventede jev. 1 har villet, at wanset hvor
meget eller lidt samfundet kan stille til
rddighed, si er det et spovgsmil om, hvad
man sekv vil gore for at fylde sin skebne ud,”
siger Niels Hojlund.

“I bay villet leve jer smukke. Og man er
smukkest, ndr man er optaget af livet og
bruger det!”

Niels Hajlunds slutreplik passer glim-
vende pd denne sondag pd Sobgjlandet, bvor
mauskelsvindlerne er i gang med den mdske
mest festlige dag i Muskelsvindfondens
historie: en markedsdag, hvor udtrykket
“folkelig” fir mening og en festaften, som
for mange betyder den egentlige markering
af jubileet. 7

SRR e

Koen Maren letter et bagben og
fir nogle til at hibe p4, at nu
kaster den da klatten. Men det
ikke tilfzldet — endnu.

En tur pi en Harley
Davidson-maskine var drommen for
mange bern — akkurat ligesom sidste

—

Hvor kastes kiatten?

Dan Brock med den farvestrilende
narrehat gar vedholdende reklame for
en konkurrence, hvor publikum skal
gatte, i hvilket felt i en indhegning,
Koen Maren kaster sin klat. Et bud til
en tier kan give 500 kroner, hvis man er
heldig.

Pi pladsen sker der konstant noget,
og kerestole og giende i et stort myl-
der for at komme rundt til det hele.
Mange bern bespger sminkeboden, og
de voksne kvinder har i en anden bod
mulighed for at fi den rigtige “krigs-
maling” pd til gallaaftenen.

Sidste 4rs store hit pa landsmadet, de
skinnende Harley Davidson-cykler og
deres venlige chaufforer, kommer igen
for at give deltagerne ferten af benzin
og hestekrafter. Koen for at fi en tur er
lang.

Muskelkrzfter

Muskelkraft kan beundres foran scenen,
endda i to helt forskellige og under-
holdende indslag. Forst karate og siden
springopvisning — kraftfuldt og mor-
somt.

S4 slippes Maren los pd gresmarken
med de malede felter, men den ®nser
ikke de mange opfordringer til at
grasse pa et bestemt felt. Til gengaeld
driller den, for pludselig letter den ben
for at fi byboerne til at tro, at sidan

landsmade ‘96
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Markedsdagen er ogsa tid for samtaler
" midt pa grensveren — her Kirsten
Nielsen (tv.) og Lone Larsen

skider en ko. En times tid senere er der
bonus pi felt M2.

Vil man vide, hvordan det nye
makkerpar i dansk jazzsang, Evald
Krog og Lise Dandanell, synger de
gode swingnumre, s3 lader det enske
sig ogsd opfylde pd markedet. Four
Wheel Drive serverer et flot szt, og
Evald undlader ikke at fortzlle, at
bandets cd er til salg ovre i Muskel-
svindfondens bod.

Blesten er blevet strid, og inden de
frivillige far pillet boder og telte ned,
hiver vindstedene flere plakke op og
varsler, at nu er markedsdagen ved at
slutte.

Folk trekker hjem i husene for at
lade op til en gallaaften af rang.  ager
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To piger i rgdt: Lis Thomsen (th) og Else Glerup
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Gallamiddag
Klokken naermer sig 19.
Der star gallamiddag pa
dagsordenen, og alt peger
ogsd i den retning. En hel
stribe tjenere i sort og
buidt  st@r  parat, og
musikerne fra gruppen
Fenders sidder pd podiet
klar til at sld tonen an,
nar startskuddet gar. Nu
w1 festen godt begynde.
Og det gor den sd -
med en blanding af
lekker mad, fellessang,
taler, gaveoverrekkelser;
burvardb og musikalske
indslag styret af aftenens
toastwmastey, projektleder
Torben “Mus Holm — et
tilnavn, han har fiet pd
grund af sin tilknytning
tif et vist feriebyggeri.
Den forste taler ved
mikrofonen ev Watson
Khupe, formand for Zim-
babwes nystiftede mus-
kelsvindorganisation,
MDAZ. Ved hjelp af
midler fra Danida bar

S g ndﬂ Muskuland (Muskelsvindfondens ulands-

gruppe) indgdet et tet samarbejde med
MDAZ for at stotte organisationen i op-
bygningsfasen.

To medlemmer med bjelpere er pi studse-
tur i Danmark og er med pi landsmadet
for at mode danske muskelsvindlere, {4 fag-
lig tnspivation og leve om medlemsdemo-
krvati.

I sin tale takker Watson Khupe for den
forstiielse og stotte, organisationen bar fiet

af Muskelsvindfonden. Den bar veret vig-
tig for at na dertil, hvor organisationen er
1 dag.

Senere pa aftenen er det den afgdende
neestformand Anette Thomsen, der gar til
mikrofonen. Hun lykonsker Evald Krog
med bans 25 drs jubileum i Muskelsvind-
fonden og siger blandt andet, at typisk for
Evald bolder han ikke bare én jubileums-
dag.

“Hele 1996 er dit jubilewmsdr. Du star-

tede med wdgivelsen af en od, 5@ dromme-
rejsen til Australien og nu et jubileums-
landsmode ud over alle granser”

Ind imellem servering og taler er der
Jeellessang ledet fra scenen af to “piger i
rodt”: Dkonomichef Lis Thomsen og Else
Glerup, mor til en pige med muskelsvind.
For deme gir en gantmel dvom i opfyldelse:
At [ lov at synfe sammen med et professi-
onelt orkester. De klarer de gamle revys-
ange forfatter til forskellige festlige lejlig-
beder i Muskelsvindfonden med bravour.

Fem wunge piger indiager scenen:
Gertrud, Christina, Tit, Maj og Silke, som
ugenert og tilsyneladende scenevant synger
flerstemmig sang dedikeret til Evald Krog —
efterfulgt af kindkys til landsformanden.

Evald Krog kvitterer i sin tale for sangen
med ordene: “De er gode til at synge og gode
til at kysse.”

O de mange lovord, han bar fiet, siger
Evald: “Jeg bliver belt vart og stolt over,
hvad der bliver sagt om min volle i Mus-
kelsuindfondens bistorie, men det ev ikke
kun mig, der skal have eren. Jeg bar skub-

* bet pd ber og dér, men I bar knoklet.”

Med opfordringen om at vibe 25 burra’er
for Muskelsvindfonden, slutter Evald sin
tale. g
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Sex, hilleb og healing

De unge gjorde status og samlede nye ideer pa ungdomslandsmaodet

“Kan du huske, da et af vores
yndlingsemner pid kurserne
var kerlighed og sex, og da vi
skulle lzre at sige freekke ord
og se striptease?

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

“Eller da vi havde kursus
om alternativ behandling, og
Tinas ryg skulle rettes ud ved
hjelp af krystalhealing.”

Klaus Bach og Maria Over-
gaard Hansen, begge fra ung-
domsgruppen i Muskelsvind-
tonden, gjorde i et under-
holdende indslag pa ungdoms-
landsmedet lordag aften status
over ungdomsgruppens akti-
viteter. Ikke fordi ungdoms-
gruppen kunne fejre jubilzeum
— faktisk kunne ingen rigtig huske,
hvorndr 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
varet en lige stor succes, men det vig-
tigste er, at man mader andre unge
muskelsvindlere og laver noget sam-
men. Noget, der kan styrke selvtilliden
og miske samtidig vere grenseover-
skridende, som det ogsé fremgik af dia-
logen.

Granser skal overskrides

Netop onsket om at gere noget grense-
overskridende gik igen, da de gvrige
deltagere pa ungdomslandsmedet skulle
foresli emner til de kommende kurser.

Billeb hed et af ungdomsgruppens tidligere kurser. Her
er det Dan Brock, der med puder i ryggen og en tung
hjelm pi hovedet prever krefter i en joycart i Vojens.

Efter smésnak i mindre grupper lad
forslagene til emnerne blandt andet:
drama og teaterkurser, jobmuligheder
(med opleg fra kaospiloterne i Arhus),
kreative kurser, gentagelse af sex-
kurserne, edb, overlevelseskurser (arran-
geret af jegerkorpset) og andre akti-
viteter som sveeveflyning, elastikspring,
sejlads, udlandsture eller en version af
“Fangerne pé fortet”.

Et stort onske var ogsé et rent pige-
kursus og et rent mandekursus — méske
kombineret, s man medtes til festen
lordag aften. Andre idéer gik pd week-
endture til f.eks. Legoland, sports-
kurser med kerestolshockey og fodbold
eller mediekurser. '

Arbejdsgruppen i ungdomsgruppen
lovede at forsgge at brygge et kursus-
program sammen ud fra enskerne.

NISNFIHOr 3SSYT :0L04

Ny reprasentant til EYO
I et andet indslag pd ungdoms-
landsmedet fortalte Maria
Overgaard Hansen om EYO —
den europziske sammenslut-
ning af unge med muskel-
svind. Efter at have veret akav
i EYO’s bestyrelse, siden orga-
nisationen blev stiftet for fem
ir siden, onskede Maria at
trakke sig fra posten. Hun op-
fordrede derfor alle unge pi
landsmedet til at overveje at
blive aktive i EYO og lade sig
vzlge som reprasentant for
Danmark. Der kom ingen
umiddelbare tilkendegivelser,
men efter landsmedet er
valget faldet pd Lars Lunds-
gaardvig, 18-3rig gymnasie-
elev fra Svenstrup ved Aalborg.
EYO udgiver i dag et ny-
hedsbrev, organisationen er
netop kommet pd internettet
og onsker fremover at styrke
det omrade, man arrangerer
ferie-bytte-bolig i Europa, og
hvert &r arrangerer man en
ungdoms-sommerlejr i et af medlem-
slandene. Hidtil har Muskelsvind-
fonden hvert ir finansieret to danske
muskelsvindleres deltagelse i disse lejre.
Desuden har EYO et projekt om ud-
dannelsesmuligheder i Europa.

Sidste punkt: diskotek

Sidste punkt pd ungdomslandsmedet
harte til de mere fesdige: diskotek med
musikgruppen Rated-X. Det fik ung-
domsgruppen tl pludselig at vokse be-
tydeligt og tiltreekke nogle, der for
leengst havde overskredet aldersgransen
for ungdomsgruppen. Men pyt — det
pgede blot diskoteksstemningen og fik
flere op pé dansegulvet. jaws
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Aildrerad
09 klagerad

Aildrerdd gores obligatoriske, og handicaporganisationerne

skal udpege representanter til nye klagerid

i bistandsloven, der gor kommu-

nale 2ldrerdd obligatoriske. Sam-
tidig indferes i hver kommune et klage-
rdd, der skal folge kommunens service
pa hjemmehjelpsomridet. Klageridene
fir ingen reel kompetence, men vil
alligevel blive en platform for bruger-
indflydelse pa dette vesentlige omrade.

F olketinget har vedtaget @ndringer

Aldreradene

Efter lovendringen skal der valges et
zldrerdd i hver kommurne inden 1.
januar 1997. Medlemmerne skal vzlges
ved direkte valg af og blandt alle over
60 ir. I kommuner, hvor der allerede
findes zldrerdd, kan disse fortsztte
uzndret til 1. januar 1999.

/Eldrerddene kan ibnes for andre
pensionsmodtagére end folkepensio-
nister. Kommunalbestyrelsen kan be-
slutte at give modtagere af socialpen-
sion valgret og valgbarhed til ldre-
radet, selv om de er under 60 4r. Det
kraver, at kommunalbestyrelsen be-
slutter sig for dette “efter dreftelse med
xldreridet”.

Sidstnzvnte bestemmelse er lidt spe-
ciel. Vi leser den sidan, at der, hvor
der ikke allerede er et ®ldrerid — som
kommunen kan drefte valgbarheds-
spergsmalet med — der vil kommunal-
bestyrelse ikke kunne beslutte sig for
at give f.eks. handicappede under 60 4r
stemmeret og valgbarhed.

DSTI’s forretningsudvalg har disku-
tergt sagen. Man er opmearksom p3, at
et stort antal ®ldre over 60 ir er

AF LARS PEDERSEN,
DE SAMVIRKENDE INVALIDEORGANISATIONER

handicappede og medlemmer af DSI’s
medlemsorganisationer. Det er derfor
naturligt, at DST ogs3 beskzftiger sig
med zldre handicappedes forhold.

Sgg indflydelse

DSTI’s forretningsudvalg anbefaler, at
man lokalt seger at opn3 sterst mulig
indflydelse. Men det krever ikke nod-
vendigvis medlemskab af et zldrerid.
Det ma derfor helt vare op til de lokale
kreefter i handicaporganisationerne, om
de vil forsage at udnytte muligheden
for at udvide valgretten og valgbarhed
til ogsa at gelde “yngre” modtagere af
socialpension.

DSTs forretningsudvalgs holdning er,
at man lokalt, hvor man finder det hen-
sigtsmassigt og praktisk muligt, kan
vzlge at stille op til valgene til ldre-
ridene - efter de retningslinjer, der
bliver geldende i den pégzldende
kommune. Altsi med eller uden en 60-
ars graense.

Forretningsudvalget anbefaler, at en
beslutning om opstilling til 2ldrersds-
valg droftes og koordineres gennem
DSI’s amtsafdelinger.

HjemmehjaIps-klagerad

Samme lovendring, som indferer de
obligatoriske ®ldrerad, kraever des-
uden, at hver kommune nedsztter et
klagerdd vedrerende hjemmehjzlps-
omridet — senest 1. januar 1997.

- Klageradet skal best3 af to reprasen-
tanter udpeget af kommunalbestyrel-
sen og tre udpeget af det nzvnte

zldrerdd. Endvidere skal der udpeges
“et medlem af invalideorganisationerne
i kommunerne”.

For at kunne blive udpeget til sidst-
nzvnte post skal man modtage social
pension, vere under 60 ir og have fast
bopal i kommunen. I anden sammen-
hang sidestilles personer, der modtager
invaliditetsydelse, med modtagere af
fortidspension/social pension. DSI gér
ud fra, at det ogs3 gzlder her.

Find egnede kandidater

Opgaven ber loses ved initiativ fra DST’s
amtsafdelinger, hvorfor de er blevet an-
modet om at ruste sig til opgaven.

DSI’s medlemsorganisationer an-
modes om at vere behjzlpelig med at
finde frem til egnede kandidater i med-
lemskredsen. Iszr m4 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
pd egnede personer, der opfylder be-
tingelserne — fra medlemskredsen til
DSD’s sekretariat, der vil foretage en
registrering og folge udviklingen over
hele landet. DST’s sekretariat vil videre-
formidle navne p3 kandidater til DST’s
amtsafdelinger.

Muskelsvindfonden opfordrer medlemmer,
der er interesseret i at stille op til valgene,
til at henvende sig til deres representanter
i DSIs amtsafdelinger og til medlems-

service. x
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eri gang

Fire konsulenter skal vere bindeled
til landets 250 ALS-patienter

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: SBREN HOLM/CHILI

LS-projektet er i gang. Et hold

af fire konsulenter, en sekretaer

og en leder blev i maj 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 vere bindeled
mellem eksisterende instanser, og de
skal formidle viden'og finde eksperter
pa forskellige omréder til at lose pro-
blemer. Endelig skal de finde negle-
personer tet pi brugeren, som kan op-
fange akutte problemer og hurtigst
muligt viderebringe dem.

P4 sin vis vil aktiviteterne svare til de
tilbud, svrige brugergrupper i institut-
tet modtager: hjemmebesag, vejled-
ning, familickurser og s videre. Men
det forste nagleord i arbejdet er, at der
kun m3 vere minimal ventetid for
patienten, fordi sygdommen er si pro-
gressiv.

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

Fzlles grundiag

For at starte projektet er det ngdven-
digt at skabe et fzlles grundlag for
arbejdet, og derfor kan konsulenterne
forst i labet af august vere klar til de
forste hjemmebesag hos personer med
ALS.

Konsulenterne har beskrevet arbejds-
omridet, si det bliver de samme tilbud,
de kommer med.

For at f3 et felles udgangspunkt har
de seks ogsd haft ekstern undervisning
af lege Ole Gredal, universitetsud-
dannet talepedagog Michael Hjort
Pedersen, statens specialkonsulent for
bevegelseshandicap, Dorthe Trier og
diztist Ulla Finne.

Dernzst skal de modes med de to
danske respirationscentre og alle neu-
rologiske afdelinger pd hospitalerne for
at fi at vide, hvordan behandlingen af
ALS-patienter organiseres og for at
here, hvordan samarbejdet med kon-
sulenterne kan etableres.

Henvisninger fra august

Nir baggrunden dermed er i orden i
lobet af august, vil de neurologiske
afdelinger kunne henvise patienter til
Institut for Muskelsvind. Konsulen-
terne vil ogsd kunne modtage henvis-
ninger fra ALS-patientens egen lege.

Konsulenterne vil kunne tilrette-
legge hjemmebeseg, og de kan der-
efter holde faglige meder med fagfolk
fra blandt andet hospitalet og per-
sonens kommune, hvor der kan aftales
en behandlingsplan.

Konsulenterne skal ogsa deltage i
mederne 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
gjeblikket tre grupper i Jylland, en pd
Fyn og to pé Sjzlland.

Ud over negleordene “ingen vente-

\

tid” og “tveerfaglig koordineret behand-
ling”, som allerede er nzvnt, skal kon-
sulenterne serge for en optimal udnyt-
telse af hjzlpemiddelresurser. Patien-
terne har pd grund af sygdommens
hurtige og forskellige udvikling behov
for hjzlpemidler af forskellig art her
og nu. Mange kommuners hjzlpe-
middeldepoter ligger inde med hjelpe-
midler, der kan anvendes til ALS-
patienter i andre kommuner. Konsu-
lenterne skal derfor oprette et samlet
register til formalet.

I det daglige far konsulenterne hver
deres geografiske omrade at dzkke,
men ved ferie og sygdom aflgser de
hinanden.

De ansatte
Herunder przsenteres projektets an-
satte — forst de fire konsulenter:

Birgit Schepler; 46 ar, kommer fra en
stilling som ledende ergoterapeut pd
Vejle Sygehus, hvor hun var koordina-
tor for ALS-teamet. Har tidligere
arbejdet i den kommunale sektor, og
har varet leder af Hjzlpemiddelcen-

= I = |

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

Birgit Schepler har arbejdssted i
Arhus og dzkker Vejle, Ribe, Sonder-
jyllands og Fyns amter:

Fette Moller, 52 ir, ergoterapeﬂt, blev
ansat i Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter ved dets
etablering i 1976. Fra 1985 ansat i
Muskelsvindfondens Udviklingscenter.
Blev i 1993 ansat som medlemskonsu-
lent i Muskelsvindfonden, hvor hun
bldndt andet varetog ALS-kontakten.

Jette Moller har arbejdssted i Arhus
og deekker Arhus, Nordjyllands, Viborg
og Ringkebing amter.

Susanne fakobsen, 33 ar, sygeplejer-
ske, har i ni 4r arbejdet pid Hvidovre
Hospitals neurologiske afdeling — de
seneste tre ar var hun en del af ALS-
teamet pa Hvidovre Hospital.

Susanne Jakobsen har arbejdssted i
Brendby og daekker Kabenhavns Kom-
mune, Frederiksberg Kommune, Vest-
sjeellands og Bornholms amter.

Lise Holter, 51 ar, har 1 20 4r veret

sagsbehandlende ergoterapeuti Lyng-
by-Taarbzk Kommune, hvor hun
blandt andet havde med ALS-patenter
at gore. Arbejdede under et 4rs orlov
pd Hjelpemiddelinstituttet i Kaben-
havn.

Lise Holter har arbejdssted i Brond-
by og dzkker Kobenhavns Amt,
Frederiksborg, Storstrems og Roskilde
amter.

Som ALS-sekretar i Arhus er ansat
Lisbeth Sander Hansen, 31 ar. Kommer
fra et firma, der szlger undervisnings-
materiale og legetgj til skoler og insti-
tutioner. Hun har haft en bror, som er
dod af ALS.

Lisbeth Sander Hansen serger for
korrespondancen, journalskrivning og
koordinering af aftaler i ALS-projek-
tet.

Projektets leder er instituttets chef-
leege Fes Rabbek, 48 4r. Blev i 1990 VB-
centrets bestyrelsesformand, ogi 1992
blev han ansat som daglig leder af VB-
centret, som nu hedder Institut for
Muskelsvind. Var tidligere praktise-
rende lege pd Mols. =

| Her er holdet bag ALS-projektet
(fra venstre): Birgit Schepler,

Lise Holter, Susanne Jakobsen,
Lisbeth Sander Hansen, Jette Maller
og Jes Rahbek

ALS-projektet

350 danskere har den sterkt
fremadskridende muskelsvindsyg-
dom, Amyotrofisk Lateral Skle-
rose (ALS). Der forventes 70 nye
tilfelde om dret af sygdommen,
som oftest starter i 50-70 frs
alderen. Efter 10 4r lever 10 pro-
cent stadig.

Muskelsvindfonden har i 1989
og 1991 gennemfort to ALS-pro-~
jekter: Dels en kortlegning af
sygdommens folger og patienter-
nes livssituation, dels beskrivelse
af behandlingstilbuddene pa syge-
husene.

De to projekter har pavist:
® at der findes behandlings- og

hjelpetilbud, men at de i be-

grenset omfang tilbydes pati-
enten — en af 4rsagerne er
manglende viden i socialsek-
toren om den sjeldne sygdom

* at der kan udvikles en forbed-
ret behandling, men den kan
kun opnis ved en centralisering
eller koordination af den tveer-
faglige viden.

Socialministeriet har afsat otte
mio. kr. over tre 4r il et forseg,
der skal udvikle og afprave ind-
holdet og modeller for en koor-
dineret indsats over for smi
handicapgrupper.

Projektet kerer sidelsbende
med et projekt for 20 bern med
den sjzldne sygdom Spielmeyer-
Vogt-syndromet. Begge projek-
ter evalueres af Center for Smi
Handicapgrupper.

Vejle Amt er for ALS-projek-
tets vedkommende ansvarlig over

‘for socialministeriet. ALS-teamet

pd Vejle Sygehus styrkes med en
halv stilling, s3 teamets funktion
kan beskrives og kvalitetssikres.

(SN
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Styrk troen pa
dig sely

Rmadﬂg i Kobenbavn om at bevare sig selv 1 tilverelsen

irka 100 mennesker samledes pa

en varm fordrsdag pa det smukke

Redovregard til den halvirlige
temadag i Kebenhavns Lokalgruppe.
Mens bernene arbejdede med bolsje-
kogeri, fodrede znder og hyggede sig,
-debatterede de unge og de voksne:
“Hvordan bevarer jeg mig selv i
tilverelsen med et fremadskridende
handicap?”

Emnet blev dels belyst gennem
oplzeg, dels gennem gruppediskus-
sioner, og dagen startede med et oplzg
fra Anita Kruse. Anita, som selv har
muskelsvind, er til daglig privatprak-
tiserende sundhedspsykolog, og hun
gennemgik de overordnede psykiske
reaktioner, der kan opst3 i forbindelse
med &ndringer af den fysiske formien.

Anita understregede vigtigheden af
at fi bearbejdet sine folelser, at se det
svare i gjnene, for at kunne legge det
bag sig og komme videre — og ogsi at
styrke troen pd sig selv. “Vi er hele

mennesker — ikke kun handicappede, ,

og ens vardi er ikke afhangig af, om
man kan bruge sine arme og ben,”
sagde hun.

Anita fortalte om, hvordan man med
kropssprog, udstréling og paklzdning
selv kan vere med til at pévirke de
signaler, man udsender til andre men-
nesker. Desuden vil man — hvis man
lzerer at skelne mellem vasentlige og
uvasentlige forhold og mellem de ting,
man har/ikke har kontrol over — bedre
vere i stand til at bruge sine krefter pa
det rigtige.

Brug for hjlp

Herefter fortalte Bente Serensen og

AF ANETTE THOMSEN

Birte Munthe, som begge har fiet
muskelsvind som voksne, om de tanker
og felelser, der opstir, nir man fir brug
for hjzlpemidler/hjzlpere - og af og
til hurtigere, end man havde forventet.
Begge dele kan vere svert, men om-
givelsernes positive reaktioner og
sporgsmil kan hjzlpe, og selv om det
kan vere vanskeligt at forsts, at man
fir brug for hjzlp af den ene eller den
anden slags, er det en god ide at accep-
tere det at “samarbejde med sig selv”,
som Bente Serensen udtalte det. Det
viser sig nemlig, at man bagefter fir
mere overskud til at gere det, man
godt kan lide.

Ogsa det at fi en hjzlperordning
som voksen (og som forzldre) kan
vaere svert. Dog kan man opleve en
starre tryghedsfornemmelse, man kan
fa et bedre forhold til sine barn, og
“man kan komme til at fole sig som et
mere helt menneske,” sagde Birte
Munthe, “men det kan ogsi vere
svart aldrig at vere alene.”

Opdragelsen

Herefter fortsatte oplzggene og
debatten, men med en drejning, da de
efterfolgende oplegsholdere enten
havde haft muskelsvind hele livet eller
var forzldre til et barn, der var fadt
med muskelsvind: “Kan man op-
drage/opdragés til at have folelsen af
selvvard — at bevare sig selv i tilverel-
sen med et fremadskridende handi-
capj”

Anette Thomsen papegede vigtig-
heden af, at man ikke overbeskytter sit
barn, blot fordi det har et handicap.
Alle bern skal have fornemmelsen af at

kunne klare noget, at der bliver stillet
krav, som de kan honorere, og at f3 lov
til at prove granser.

Men det, at man har haft sit handicap
fra den tidlige barndom, ger det ikke
nedvendigvis nemmere at acceptere, at
der sker &ndringer med ens fysiske
formien. Tina Kirkegaard fortalte, at
hun i flere situationer havde haft van-
skeligt ved at se i gjnene, at hun nu
havde brug for nye hjzlpemidler, og
hun havde haft svaert ved at sige ja til
dem; men ndr man s3 endelig skal have
disse ting, ber de vare si pzne som
muligt. Tina er derfor giet med i en
arbejdsgruppe, der netop ser p4, hvor-
dan man kan lave hjzlpemidler, som
ikke blot er funktionelle, men som
samtidig er smukke.

Hvad er selvvard? )
Dan Brock rejste spargsmalet om selv-
verd og oversatte det med “selvets
verd”: Det vi selv foler, vi er verd. Og
de verdier, vi sztter for livet.

Selv havde Dan som vardier i sit liv
sat det at udvikle sig, lere noget nyt
om sig og at afpreve graenser. Han
folte selv, at disse verdier nis gennem
rejser, hvor man bliver konfronteret
med bide fysiske og psykiske granser,
men man ber nok engang imellem
tage sit liv og sine interesser op til
revurdering.

“Og sé er viheldigere stillet end
andre,” sluttede Dan Brock lidt provo-
kerende. “Alle mennesker vil pé et eller
andet tidspunkt blive svagere, men vi
kan tidligere end andre indstille os pé
det” "
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Det negﬂ'tz've
kan tages i sma doser

70 var til fordrskursus om rejseliv, familiedynamik og invalidebiler

oksengruppens forirskursus blev

holdt 12. - 14. april i Sender-

jylland i Redekro. Nasten 70 del-
tagere, kursister, hjzlpere, bern og
bernepassere var indlogeret pi SI-
Centret, der dannede rammen om kur-
set med tre temaer, nemlig ferieop-
levelser, familiedynamik og indretning
af invalidebiler.

Kurset var ret tidligt sterkt overteg-
net, og der mitte oprettes ventelister,
s, de der gik forgzves, kan se frem til
en fortrinsstilling, hvis de melder sig
nzste gang, der indbydes til kursus.

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

De kursusdeltagere, der ikke tidligere
havde hert Dan fortelle om sine rej-
ser, fik lejlighed til 4t mode en person
med et mod, en oplevelsestrang og en
uforferdethed, som ellers kun findes
hos de starste globetrottere. Det var
Dans tre maneders rejse i Thailand,
der blev levendegjort i ord og billeder
fredag aften, men Dans tidligere rejse
gennem USA, hans beseg pa Filippi-
nerne, eller hans 11 méaneders studie-
ophold pa et kinesisk universitet ville
antagelig have kunnet holde tilhgrerne
i 4nde resten af weekenden.

Familiedynamik

Familiedynamik var overskriften pi
lerdagens tema. Hvis vi fredag aften
havde fiet en antydning af, hvad det vil

AF BENGT LUNDBY ANDERSEN, VOKSENGRUPPEN

sige at prove grenser eller udvikle en
hej toleranceterskel, si fik vi i Ruth
Skovgaards indleg nogle mere kliniske
bud p4, hverdan man takler usikkerhed
og angst i sammenhzng med et syg-
domsforleb.

Ruth Skovgaard er en erfaren psyko-
log og familieterapeut, og at hun selv
har to bern, der som mindre ofte var
hospitalsindlagte, styrkede kun trovar-
digheden i hendes udsagn. Ruth Skov-
gaard causerede over borns reaktion pi
de voksnes adferd og de signaler, de
sender os, hvis de ikke har det godt. At
vere en familie, hvor et medlem har et
handicap, stiller nogle specielle krav til
dbenhed og evne til at reagere.

Der blev talt om ansvar i familien, de
voksnes ansvar, og om hvorvidt bor-
nene pitager 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 hen over en,

og som man er nedt til at forholde sig .

til og vedkende sig, at det har nogle
omkostninger.

Depression, sorg, hjzlpeloshed og
magtesloshed var nogle af de tilstande,
som Ruth Skovgaard behandlede,
miske i en lidt for skematisk form. Og
sd var det, at man kunne lade tankerne
flyve tilbage til foregdende aftens ind-
lzeg, hvor Dan Brocks fandenivoldske
rejseliv bekraftede, at man kan vzlge
at tage de negative sider ved sit handi-
cap i sma doser.

Kristian Jensen, der er gift med Else,
gav os et indblik i, hvorledes deres 42-
drige samliv havde formet sig, ndr man
skulle veenne sig til “skyggen” — eller
Elses muskelsvind, som blev diagnosti-
sereti 1959.

Henning Andersen og Marianne
Bing er forzldre — begge med handi-
cap — i en aktiv familie med bern, og
de fortalte om, hvordan bern involve-
rer sig og om at vere dbne for reaktio-
ner i familien.

Aftenens planlagte optreden af de
deltagende bern blev aflyst, angiveligt
p4 grund af manglende instrukter. Men
“Visens Venner”, et seerdeles musikalsk
ensemble fra Arhus, leverede til gen-
gzld tre timers underholdning af fine-
ste klasse.

Biler i solen
Sendag formiddag fortalte Merete
Serritslev fra PTU i Arhus om indret-
ning af invalidebiler — et emne, der er
nzsten uudtemmeligt og altid aktuel.
Meretes viden pd omridet var stor,
og det skerpede naturligvis deltager-
nes lyst til at stille spergsmal. Merete
havde medbragt en Ford Transit, som
PTU havde udrustet som demonstra-
tionsvogn, og kursisterne tilbragte en
stor del af formiddagen p4 parkerings-
pladsen, hvor man kiggede p3 biler og
ned det fine solskin, som arrangererne
havde bestilt il lejligheden. "
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|l gang
med livet

Lars Winter Andersen var ved

at ga i std og havde derfor store
forventninger til projekt “Ung med
Handicap”, som skal hjelpe unge
handicappede i gang med en selvstendig
tilverelse. I dag synes han ikke,

han har fiet meget ud af projektet,
men til gengeld gik han

selv i gang med livet

AF LILO LENTZ
FOTO: SGREN HOLM/CHILI

en 32-drige Lars Winter Ander-

sen fra Frederikshavn blev i mid-

ten af 1994 opfordret til at del-
tage i projekt “Ung med Handicap”,
fordi han pa det tidspunkt var ved at gi
i std. Han sad bare hjemme, havde ikke
rigtigt noget socialt netvark og kom
ikke s meget ud.

“Jeg sagde ja, fordi alt, hvad de sagde,
lad godt, og jeg troede, at projektet
ville hjelpe mig i gang igen,” siger han.

“Ung med Handicap” er et projekt,
der forspger at finde metoder til, hvor-
dan man bedst hjelper unge fysisk
handicappede i gang med at skabe deres
egen selvstendige tilverelse med ven-
ner og tilbud om aktiviteter og kurser.

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

Efter et halvt ir herte Lars W.
Andersen igen noget til projektet.

Det var i januar 1995, hvor Lars

medte alle de andre unge og projekt-
folkene. Deriblandt Muskelsvindfon-

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

Muskelkraft har sat Lars og Ivan
stevne for at here om projektet.

Upraktisk bolig

Forste gang Ivan besogte Lars, blev
han overrasket over at se, at Lars boede
i en lejlighed pé 1. sal. For mange lyder
det maske ikke som en stor for-
hindring, men for Lars beted det for
eksempel, at han ikke kunne klare at
bzre mere end én barepose op, nir
han havde veret pa indkeb.

En anden ting der slog Ivan var, at
meblerne var uhensigtsmassige for
Lars. Si i starten var det sidanne
elementere ting, Ivan og Lars koncen-
trerede sig om at fi gjort noget ved.

P4 et made 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 til at veere sd “ringe”. De falder
simpelthen igennem systemet. Ifolge
lovgivningen har de ret til diverse
hjelpemidler, men da sagsbehand-
lingen varierer fra kommune til kom-
mune, er det ofte svert at fi en bevil-
ling igennem,” siger Ivan Jakobsen.
“Da jeg viste siderne til hende,
stejlede hun og sagde, at man- pd mit
oplzg tydeligt kunne here, at jeg var
en forkzlet dreng fra Arhus. Jeg
svarede, at det da godt kan vere, at vi
i Arhus er privilegerede, men at selv
om der eér mange mider at tolke loven
p3; behover man ikke at tage de dar-
ligste eksempler og bruge dem som

standard. Det var hun vist ikke serlig
begejstret for at hare,” siger han og
griner. -

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

Genert og stille

Lars W. Andersen er meget genert og
stille, hvilket han selv mener, er et af
hans starste problemer.

“Jeg er ikke sd god til at snakke med
folk. S3 hvis de ikke kommer til mig,
holder jeg mig for mig selv,” siger han.

Genertheden er tydelig at marke,
men under en kort rygepause pa
terrassen dbner han lidt op.

“Jeg har altid - haft svert ved at
acceptere min sygdom. I lang tid for-
trengte jeg det. Men sé for to-tre dr

“I lang tid fortrengte jeg min sygdom.
Men sé for to-tre ar siden begyndte den
at accelerere. Jeg fik besver med at
trzkke vejret.”

Projekt “Ung med Handicap”
Alle unge oplever overgangen til
livet som voksen og frigovelsen fra
foreldrene som sver. Men unge
handicappede lever tit i en mere be-
skyttet tilveerelse blandt foreldre og
professionelle og har derfor ikke den
kontakt til andre unge, bvor man
diskuterer gleder og sorger og ud-
veksler erfaringer.

Det kan derfor vere svert
for dem at finde forbilleder blandt
ikke-bandicappede unge og voksne,
som de kan lere af og finde for-
staelse hos.

Nogle foler, at drene bare ga,
uden at der sker noget. De bar
midske opgivet at fd en uddannelse
eller at udvikle venskaber og akti-
viteter pd grund af deves bandicap.
Eller de bliver nedtrykte og trek-
ker sig ind i sig selv.

Det er i bovedtrek baggrunden
for Socialministeriets udviklings-
projekt “Ung med Handicap”

Fanuar 1995 var startskuddet
for selve projektet, som pé det tids-
punkt bavde fiet 11 unge fysisk
handicappede til at deltage.

Formadlet er at finde frem til,
hvordan man bedst muligt hjelper
den unge bandicappede til en mere
selustendig tilvevelse med aktivi-
teter og venner, sé de bliver mere
uafbengige af den nermeste fami-
lie og de professionelle.

Et team, bestdende af den kom-
munale sagsbebandler, den amtslige
konsulent, den statslige specialkon-
sulent og en vepresentant for den
unges egen organisation, er samlet
omkring den unge bandicappede
for at lave en handleplan og opstille
et budget. Og da Socialministeriet
deekkey de udgifter, som kommunen
ikke er forpligter til at betale, ev det
derfor muligt at skveddersy bandle-
planen til den enkelte unge uden at
skulle tenke alt for meger pd oko-
nornien.
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Lars Winter Andersen taler ikke meget I
med andre unge - hvis de ikke kommer _
til ham, holder han sig for sig selv. |
Men han taler godt med sin kontakt-
person i projektet, Ivan Jakobsen, som
sidder med ryggen til.

siden begyndte min sygdom at acce-
lerere. Jeg fik besvar med at trekke
- vejret, hvilket gjorde, at jeg sidste 4r fik
en BiPAP”, siger han.
I dag gir Lars hos en psykolog, som
han har fiet bevilget gennem projek-
tet. Han tvivler p4, at det hjelper, fordi

han mener, det er sviert at endre pd sig-

selv.
“Jo, jeg har da tillid til hende, men

hun har lidt svart ved at forstd, hvad -

jeg taler om, nir snakken kommer ind
pé min sygdom,” siger han.

Helt opgivet hibet har han dog ikke,
for han regner med at soge igen, nir
de 20 timer, han fik bevilget, er brugt.

Blev skuffet _

Lars havde store forventninger til pro-
jektet. Mest fordi han troede, at han
ville blive prasenteret for en rakke
aktiviteter og tilbud, som ville give ham
mulighed for at komme ud og finde
venner. Men der blev han skuffet. For
som projektet skred frem, blev det klart
for ham, at han ikke fik en sidan liste
med tilbud. _

Og i dag halvandet ir efter start
synes han ikke selv, at han har fiet s3
meget ud af projektet.

Ivan Jakobsen forstir p4 sin vis godt,
at Lars er skuffet. '

“Det er svart at finde ordentlige til-
bud i si tyndt et omride som Frede-
rikshavn. Og nér der ikke er tilbud nok,
vil en som Lars selvfalgelig heller ikke
komme ud og finde nye venner.

Samtidig ligger Lars 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 hele
taget ikke ret mange tilbud til,” for-
klarer han,

Egen indsats
Sa de tre gange om ugen, hvor Lars er

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

Det samme gor sig gzldende for
hans arbejde. 15 timer om ugen arbej-
der han pd en stor privat virksomhed,
der laver spotlamper til teater-, show-
og kunstnerverdenen.

“Jeg havde hort, de sagte arbejds-
kraft, s3 jeg fik en dame, jeg kender, til
at legge et godt ord ind for mig hos
direktoren. Det virkede,” forteller Lars
glad.

Sit nuvarende arbejde har han det
bide godt og mindre godt med. Det
svinger. Nogle gange synes han, det er
svartat snakke med de andre. Han ved
gode, at det skyldes hans egen genert-
hed og ikke, at de andre ikke gider

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

Lars har ikke den store kontakt til de
andre unge i projektet — han ser dem

kun, ndr der holdes konferencer eller

kurser. Ivan er den, han snakker mest
med. I starten snakkede de meget
sammen, nu er det gennemsnitligt én
gang i mineden. De har lrt hinanden
sd godt at kende, at de kan tale om alt
muligt. Lige for tiden snakker de dog
mest om, at Lars’ ansegning om be-
villing af en invalidebil for nylig gik
igennem. Det er ellers en gammel sag
helt tilbage fra 1985, hvor han sogte
forste gang. Men nu kan han alts fa
skiftet den gamle ud med en ny og
handicapegnet bil - og det er han glad
for. , n
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Kom frit frem

Fotografen Sten Lange
leder efter personer,
som er ‘anderledes’, og
som folk pd gaden kigger
efter. Han ansker at foto-
grafere dem til projektet
‘Anderledes mennesker’, som skal
munde ud i en bog med en rzkke por-
treetter og maske en udstilling.

Selv siger han, at det er hans egen
nysgerrighed, der driver verket. Som
de fleste andre har han lert, at man
ikke ma kikke p4 folk, der ser ander-
ledes ud. Han tror, 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 fir lov til at for-
tzlle lidt om sig selv, om drsagen til
deres anderledes udseende, og om
hvordan omverdenen reagerer p4 dem.
Pa den mide hiber han, at han kan
vere med til at nedbryde normerne
om, at man ikke mi kikke pd “ander-
ledes mennesker”.

Han ved, det er et falsomt emne, da
man i gamle dage udstillede “ander-
ledes mennesker” som sensationer og
tog penge for det. Han slir dog fast, at
det ikke er det, han vil — tvertimod.
Han vil vise dem som mennesker.

“Jeg vil gerne lave nogle smukke
portretter, der ikke skjuler, at de ser
lidt — eller meget — anderledes ud end
det, vi kalder normalt”

Interesserede kan skrive til Sten
Lange pa adressen: Saparken 61, 4000
Roskilde. TIf: 46 38 48 11.

Familier udelukkes
Muskelsvindfonden har henvendt sig
til Folketingets boligudvalg i en sag om
lejligheders storrelse. Formalet er at f3
udvalget til at udvirke, at familier med
karestolsbrugere kan leje lejligheder,
der er store nok til at imedekomme
deres behov.

I henvendelsen ger Muskelsvind-
fonden udvalget opmerksom p4, at
lovgivningens regler om boligstorrelse
i offentligt stottet byggeri udelukker
mange familier, f.eks. med et handi-
cappet barn, fra at gore brug af disse
boliger.

“En kerestol er szrdeles plads-
krevende, og det vil i mange tilfelde
vare umuligt for en familie, der f.eks.
bestar af fire medlemmer, at indordne
sig under lovgivningens begrznsning
pa 110 kvm., hvis et af famlhemedlem—
merne er k@restolsbruger

Vi har konkrete eksempler p4, at
boligforeninger har stillet sig positivt
over for sammenlagning af to boliger,
s familier med handicappede barn kan
flytte ind. Kommunen har ogsi varet
villig til at betale udgifterne; men
lovgivningen 4bner end ikke mulighed
for dispensation fra den gzldende
maksimumssterrelse.

Det burde vare en betingelse for
offentlig stotte til 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. Vi finder, at
dette er helt urimeligt.

I den forbindelse kan vi na@vne, at der
er indfort skerpede krav til elevator-
adgang i byggeri over en vis storrelse,
og det er for si vidt fint nok, men af
noget begranset vardi, hvis det ikke
ogsé geres muligt at bo i det pig=l-
dende byggeri!”

FOTD: JENS TBNNESEN/CHILI

lidt til en side

Asger Frost

Ny ansat

Institut for Muskelsvind har fiet en ny
kursusplanlagger. Det er 37-arige Asger
Frost, der bag sig har en kontor/lager
uddannelse, en handelsskoleeksamen
og en merkonomuddannelse. En PhD-
grad fra Humanistisk fakultet er det
ogsa blevet til med et speciale i klas-

~ siske psykoanalytiske tekster.

Asger Frost sogte jobbet, fordi han
onsker at kombinere sin teoretiske
viden med noget mere praktisk betonet
som at planlegge kurser. Han tznkte,
at han pd den mide kan lere nye men-
nesker (brugerne) at kende samtidig
med, at han kan folge med i, hvad der
sker pd det psykosociale- samt det
forsknings- og behandlingsmassige
omride inden for instituttet.

Asger Frost og hans kone har fire
born i alderen %-13 4r. Alligevel er der
tid til fritidsbeskeftigelser, og Asger
dyrker; kapsejlads og om vinteren
volleyball. Han gar heller ikke af vejen
for en god gang billard.

9k LAVENTINS W \n
e




Anni Winther Christensen, Nyborg,
stod for en korworkshop pi lands-
medet. Hun skriver her om forlabet:

Tanken med workshoppen var at ud-
brede kendskabet til korsang og dens
fortreffelige egenskab som hjelper i
alle livets opgaver, ikke mindst at leve
dagligdagen ordentligt og si muntert
som muligt med et handicap.

Tanken var vel ikke umiddelbart at
danne et kor pi stedet, men det blev
det nzsten til. De fleste nysgerrige var
selv sangere, enten tdligere eller nu-
verende i et eller flere kor.

Med I kor?

gerne spille, ndr vi gver stemmer, og den

storste opgave er nu at fi kontakt med

flere sanglystne og at finde en dirigent.
Vi er enige om, at:

* Vi vil gerne i kontakt med alle med-
lemmer, der har lyst at synge.

* Koret skal kun synge ved szrlige
anledninger, f.eks. p4 landsmedet.

* Koret skal have nogle rammer, hvor
man ter afpreve sig selv, hvis man
ikke har sunget for eller p4 grund af
sit handicap er stoppet med korsang.

* Der er kun prover i forbindelse med
det enkelte arrangement, forudgiet

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

Luft nok?

Ja, bortset fra den forste tid efter
vinterens lungebet@ndelser. Men bide
forebyggende og efterbehandlende er
det godt at synge. Vejrtreekningsteknik
og stemmepleje er effektiv i samarbejde
med dirigent og sangere.

Kuvalifikationer?

Man skal kunne lide at synge, kunne
synge rent og have et rimeligt geher.

Sidegevinster er:

Godt kammeratskab, bedre helbred,

En bedstefar til en dreng med mus- af lidt hjemmearbejde. humer og ikke mindst inspiration, mas-
kelsvind foreslog, at vi forseger at  ® Madestedet forste gang er i Odense ~ ser af gode og rimeligt billige oplevelser.
danne et kor, der synger ved forskel- eller Nyborg. Er du interesseret, kan du ringe eller l

lige lejligheder.
Ideen bredte sig i lobet af landsmadet,

og der meldte sig 10, der alle er sangere

med eller uden muskelsvind, med
interesse for korsang. En af dem vil

* Vi skal vere kvalitetsbevidste, men
repertoiret skal vaere let tilgengeligt.

Har jeg luft nok?
Mange kikkede pi og gik videre, ville

skrive til:

Anni Winther Christensen
Rédyrvenget 37

5800 Nyborg

tf 6531 2277

Jubilaumstisej
til salg

Der var rift om Muskelsvindfondens nye jubileumstej i lands-
medeboden. Grafiker Finn Hjernges smukke logo ger sig
rlgtlg godt pé en sort t-shirt eller sweat-shirt. Tojets kvalitet
er i top. Her skal blot nvnes, at barnenes sweatshirt er i ren
bomuld produceret af det kendte tejfirma Marco Polo.

Derudover har vi trykt en hvid bomuldsskjorte med et lille
jubilzumslogo placeret over venstre brystlomme.

Muskelkrafts lesere skal selvfalgelig ogsi have chancen for
at nyde den danske sommer i det smarte taj, som du kan er-
hverve dig ved at udfylde nedenstiende kupon.

______ §_<_-____________..n___________--___..______-.._ o e i R R e e i e o e s s e B ]
: BREV. Ufrankeret svarforsendelse
Jeg bestiller... Tt a0
D M :Aenges ufrankeret
Sweatshirt kr. 160,- Ll betale portoen
(18ar LIXL
(110 4r [ xx1. Navn:
[J123r Muskelsvindfonden
M Skjorte kr. 160,- Kongsvang Allé 23
v s Gadevej: 444027444+
XL OMm DK 8000 Arhus ¢ |
(] xx1. : LIL
Postnr./By

+ Porto og bestillingsgebyr kr. 25,-
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Handicapguide for Hillered
Efter opfordring fra flere handicappede
har Det Ridgivende Handicapudvalg i
Hillerad udgivet en handicapguide.

Guiden informerer via symbolmark-
ning om handicapegnetheden af byens
severdigheder, spisesteder med mere.

Hillereds Handicapudvalg haber, at
de med guiden kan inspirere andre til
at lave noget tilsvarende.

Den ferste DSI-formand
Birthe Malling, Odense, er valgt som
DSI-formand pi Fyn, og hun er der-
med den forste i Muskelsvindfonden,
der blevet amtsformand i DSL

Birthe Malling aflgser Kirsten
Andersen, Dansk Blindesamfund, som
hidtil har veret i spidsen for amtsaf-
delingens 23 invalideorganisationer.

Den nye amtsformand mener, at DSI
pa Fyn skal markere sig mere, og der-
for vil hun som noget af det farste
serge for, at bestyrelsen kommer pé
samarbejds- og profileringskursus.

Birthe Malling.

IWTOHAN ST3IN ‘0104

Donationer ved jubilzet
Muskelkraft bringer her en liste over
pengegaver til Muskelsvindfondens
jubileumsreception. Muskelsvind-
fonden blev overmade betenkt
med penge og et vald af gvrige
flotte gaver. Der var buketter og
planter, mange gode flasker vin,
gavekort og mange flotte bille-
der, t-shirts, kaffe og popcorn,
musik og beger, lysestager og et
ur, hengekoje og gestebog, lego-
klodser og et atlas. Muskelsvindfon-
den siger tak for alle gaverne.

Mange af gaverne vil fa plads pa det
kommende ferie- og fritidscenter ved
Musholm Bugt.

Da vi desvarre ikke kan nzvne alle,
der betznkte os med penge, har vi til-
ladt os kun at medtage pengegaver pa
500 kr, og derover:

1.000 kr. Silkeborg KFUM, fod-

boldafdelingen
56.250 kr. Deloitte & Touche
10.000 kr. Korser 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 kr. advokat Jon Palle Buhl

500 kr. Flensted Catering

500 kr. familien Dahl Jensen
1.000 kr. familien Holm
2.500 kr. Roltec

500 kr. Else og Kristian Jensen
5.000 kr. FL Reklame

500 kr. BST Arhus
1.000 kr. Danish Crown

500 kr. Kraft Service Partner

2.000 kr. Siemens

1.000 kr. Rounborgs Grafiske Hus

1.000 kr. DC Data

1.000 kr. Hjzlpemiddelinstituttet

500 kr. Horning Trykcenter

2.000 kr. Jens og Tove Kugle

1.000 kr. Daloon

5.000 kr. Sport Direct

1.000 kr. Spastikerforeningen
25.000 kr. Lions Club Hvetbo

500 kr. Arhus KFUM Hasle

1.500 kr. Uni-Tiyk

5.000 kr. House of Prince

500 kr. Klinikken pé& Charlottehoj
500 kr. familien Dahl Hansen
5.000 kr. NKT A/S, Brondby
4.500 kr. Lion’s Club Rikkesminde,
Odense

Sikke et landsmade!
Mary Malling Nielsen, Odense, skriver:

S4 er landsmedet allerede ovre, og
sikke et landsmede! Fyldt med fest,
farver og forrygende dejlige menne-
sker. 25 drs jubilzet blev fejret med
manér og mange oplevelser, der sent
vil blive glemt.

Herfra skal lyde en stor tak til alle
jer, der har knoklet for at f4 det hele til
at g4 op i en hajere enhed (som szd-
vanligt).

Tak til de usynlige pd kontoret og i
krogene, som bare var der hele tiden —
og til de synlige, Jens og Co. i fuld
firspring, uanset hvor og hvornir man
medte dem. Uden alle jer var dette
umuligt.

Vi ses til nzste ir. En stor kerlig
hilsen til Jer alle.

Dansk-tysk tref

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

De er ved at legge op til nzste
dansk-tyske tref, som bliver i week-
enden 27.-29. september pa Familien-
erholungsheim tet pd Schleswig. Om
lordagen holder dr. Schwinger fra
Liibeck foredrag om human genetisk
forskning.

Peder og Bodil Pedersen vil gerne i
kontakt med personer, der har lyst tl at
deltage i weekenden og maske ogsi g
ind i venskabssamarbejdet. De har /
telefon 7552 8968, og Peder Pedersen’
kan ogsa kontaktes pd 4070 7325.
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender ' pafert abonnentens nye
adresse.

kan du altid fa det,
du lige mangler?

NazerButik fn. ielv mgnneskets'bedste ven
an blive glemt i farten.

Men det er der rad for. | Statoil NeerButik kan du
ogsa fa hundemad. Fra tidlig morgen til sen aften.
Ogsa om sgndagen.

| det hele taget er NeerButikken et godt sted at
handle. Her finder du et stort udvalg af de
mest populeere dagligvarer - ogsa slik og guf til de

mindste. Altsammen til priser, der vil komme som
en positiv overraskelse. Og er du medlem af
Statoil’s Premium Club, far du oven i kebet Bonus
Pa Alt*. '

Sa hvorfor ga forgaeves, ndr du kan kgre hen til
Statoil og fa det, du lige mangler.

*) undtagen tobaksvarer

Taettere pa dig
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