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Interview med direktor og indsamlingschef om kritikken af Aero-koncerten.

Nu kan man give gode rid eller kebe/s®lge via www.muskelsvindfonden.dk.

Ny forskning giver opsigtsvaekkende resultater om bl.a. antallet af myastenikere.
90 “nye og gamle” myastenikere med familie var samlet til felles kursus.
Gennemgang af de nye regler for dekning af merudgifter.

18 unge deltog i dyst pd PC og playstation. Muskelkrafts bornejournalist var med.
Forsegsprojekt konkluderer, at preeimplantationsdiagnostik kan indferes i Danmark.
Per Andersens hjerte banker for fodbold — bide som trener og fan af Everton.
13-drige Jesper har gode erfaringer med at tage pa skiferie med kerestol.
Pigesnak, popmusik og leebestift — billeder fra en forzldregruppeweekend.
Tegnekonkurrence —Webside om el-hockey — Nyvalg — Handicappolitik pd engelsk.
Aktivitetskalender — Adresser.

Man skal vel egentlig veere en smule gal og fanden-i-voldsk for at fi den idé og ogsd
for at ptage sig opgaven. I den forstand er Jean Michel Jarre og Muskelsvindfonden
nok gjort af samme stof, skriver formand Jes Erik Jessen om Aero-koncerten, der
har bragt Muskelsvindfonden i stormvejr i medierne. Et stormvejr, der naesten over-
skygger den succes, koncerten ogsd var, mener han.

Overleege Finn Somnier har forsket i myastenia gravis i mere
end 20 dr. Hans seneste forskning er med til at rokke ved den
hidtidige viden om sygdommen.

Foto: Niels Nyholm.

Flere myastenikere end hidtil antaget, side 13.




Koncertpladsen
-~ efter showet.

Af Jorgen Jeppesen og
Jane W. Schelde
foto: Lars Homn/

Baghuset
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Ekstremernes aften

Muskelsvindfondens direktor og indsamlingschef giver svar pd kritiske sporgsmal
omt begivenhederne for, under og efter Jean Michel Jarre-koncerten

Lordag den 7. september 2002.
Datoen vil blive husket i Muskel-
svindfondens historie som ekstre-
mernes aften. 35-40.000 mennesker
samlet pd en eng ved Tylstrup nord
for Aalborg for at opleve franske
Jean Michel Jarres Aero-koncert. En
to timers hyldest til vinden midt i en
nordjysk vindmgllepark med fyr-
vaerkeri, lyssgjler pd nattehimlen, op-
lyste vindmeller, multimedieshow pa
kempeskerm, symfoniorkester, kor,
trommer og Jean Michel Jarres elek-
troniske musikunivers.

Men det var ogsd aftenen, hvor
22 mm regn serveret 1 to kraftige
byger midt pid eftermiddagen og
sidst pd aftenen forvandlede koncert-
pladsen til en mudderpol. Hvor de
samme 35-40.000 mennesker havde
sveert ved at komme fra koncertplad-
sen, personbiler sad fast i mudder pd

i

parkeringsarealerne pd de nerlig-
gende marker, kgen af mennesker,
biler og busser gjorde situationen
kaotisk, og hvor regnen gjorde nat-
ten bzlgmerk.

Eftervirkningerne var vold-
somme. En stor del af pressen
brugte de store overskrifter i ugen
efter, en strem af leeserbreve, masser
af indleg i Aero-hjemmesidens
debatforum og mange kritiske
emails direkte til Muskelsvindfon-
den. Kritikken gik dels pd organi-
seringen, sikkerheden, manglende
informationer og trafikafviklingen
efter koncerten. Der var ogsd posi-
tiv kritik og ros for, at vi turde give
os 1 kast med opgaven og levere en
totaloplevelse.

Oveni kritikken kom en politi-

anmeldelse fra en af koncertgasterne,
s4 sidste ord er ikke sagt-om koncer-

ten, der pa alle mader udviklede sig
til noget ud over det sedvanlige.

Mange penge til sikkerhed
Muskelsvindfonden tager kritikken
til sig og indrgmmer, at dele af den
er berettiget.

“Vi er om nogen kede af, at det
for flere af vores gaster var en dirlig
oplevelse,” hedder det bl.a. i en pres-
semeddelelse, som Muskelsvindfon-
dens direkter Marianne Frederiksen
udsendte torsdag den 12. september.

At det for offentligheden fore-
kom som en sen reaktion, er Mari-
anne Frederiksen godt klar over. Der
havde veret enkelte interviews i
medierne, og en pressemeddelelse pa
Muskelsvindfondens og Aero-kon-
certens hjemmeside, men budskabet
var ikke kommet ret langt ud. Vores
kommunikationsberedskab var ikke

godt nok 1 denne situation, erkender
Muskelsvindfondens direktor.

Muskelkraft har bedt Marianne
Frederiksen og indsamlingschef og
projekteder pa Aero-koncerten Peter
Sand uddybe og give svar pd den
lange rxkke speorgsmil, som hele
koncertforlgbet réjser.

I pressemeddelelsen siger I, at der er
brugt mange penge pa sikkerhedskravene.
Houvad er pengene bruge til?

Peter Sand: “Sa sent som fredag
blev der hentet flere lees flis ind, s3 der
er blevet kort flis pa i fire omgange.
Rundt langs siderne pi selve plad-
sen blev der lavet nogle store dren-
render, si man kunne grave kanaler
og lede vandet vak. Alle dren rundt
om pladsen blev renset op. At regnen
sa kom.pa det verst tenkelige tids-
punkt, da folk var pa pladsen, gor det
yderst vanskeligt.

Der blev ogsd brugt penge pi at
leje ekstra parkeringsarealer ind, sa
vi havde mulighed for flere scena-
rier. Ved rigtigt fint vejr havde vi
scenarie A med parkeringspladser
tet pd. Hvis der kom regn, var det
scenarie B, C, D osv., der 14 lengere
vk, sa vi uanset vejret kunne gen-
nemfere arrangementet, blot under
forskellige vilkar.”

En sarbar koncertplads

Ifelge Peter Sand og Marianne Fre-
deriksen er alt gennemsyret af, at der
var teenkt pi at sikre, at selve showet
kunne gennemfores uanset vejret.
Alt omkring scenen var sikret, f.eks.
med ekstra fundering. Scenckon-
struktionen var ikke valgt af kunst-
neriske hensyn, men af sikkerheds-
messige. Jean Michel Jarre enskede
oprindeligt en helt dben scene uden
tag og sider, men for at kunne sikre

musikerne 1 al slags vejr var der bade
etableret en containervacg som sce-
nens bagvag og et tag. Desuden blev
der natten for koncerten produceret
et seerligt plexiglas-tag til Jean Michel
Jarre og hans instrumenter, da vejr-
meldingen lgd pa regn.

Peter Sand:“Pointen er, at der var
gjort alt, hvad vi kunne, for at showet
kunne gennemfores. Og det kunne
det.”

Ogsi pladsen var behandlet efter
alle kunstens regler 1 dagene op til.
samarbejde med lokale landmaend
var revner 1 jorden blevet dzkket,
jorden udjevnet og flis lagt pa.

Peter Sand: “Men flis kan ikke

lgse problemet, nar regnen kommer

pd den mide. Mudderet skal vek
forst, ellers forsvinder flisen bare.
Nogle har spurgt, om vi ikke kunne
legge jernplader pa. Jo, det kunne
vi.Vi kunne ogsd have asfalteret plad-
sen, men si gir pointen ligesom vak.

Det var en sirbar plads, hvis der
kom meget regn. Det vidste vi. Alle
omkring projektet vidste det.”

Hvis vi vidste, at pladsen var sd
sdrbar, kunne man si ikke sige, at vi
skulle have valgt den fra?

Marianne Frederiksen: “Jo, men
s3 havde vi valgt projektet fra.”

Men med den viden, vi har i dag,
skulle vi sd have valgt projektet fra?

Peter Sand: “Men den viden
havde vi. Jeg mener ikke, at det var
forkert. Der ligger nogle andre ting,
man kan blive klog af omkring pro-
jektet. Men det har ogsd noget med
situationen at gore, at det er septem-
ber, det er morkt, og at det er et
bredt publikum. Mange af dem har
ikke tidligere veeret til openair-kon-
certer. Det skaber ogsd noget af det.
Mudder er trels, men det var ikke

noget, der gdelagde arrangementet,
men det gjorde det vanskeligt at
optimere f.eks. salget, gav nogle trelse
arbejdsbetingelser for alle vores fri-
villige og var treels for publikum.
Ingen tvivl om det.”

Sikkerhed og kvalitet
Mange af de indleeg, der har veeret, har
givet udtryk for, at det pd den ene side
var en glimrende koncert. Pi den anden
side var det ikke sjovt at veeve publikum.
Peter Sand:“Sddan havde jeg det
ogsi setv. Det kan godt vere, at det
var et fantastisk show, men det har
da vaeret surt at veere frivillig. Surt at
traske rundt dér, og det hele sejler”
Men det, der ligger i kritikken er jo,
at det ikke behovede at veere sidan. At
det kunne have veeret anderledes?
Peter Sand: “Maske er der nogle,
der ved hvordan, men vi havde de
allerbedste pladsfolk til at bedemme.
Problemet er, at regnen kom przacis
pa det forkerte tidspunke, da folk var
pa pladsen. Sa er det ekstremt svaert
at gore noget.”
Vi aflyste Gron Koncert i Vejle med
to begrundelser: sikkerheden og kvalite-
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ten. Ndr vi s laver et arrangement, vi vil
gennemfore uanset vejret, og vi ved, at
pladsen er sarbar, vil nogle sd ikke kunne
sige, hvordan tor I?

Peter Sand: “Jo. Der har ogsa
vaeret nogle bombastiske og negative
udfald. Det var ikke optimalt, og der
er en masse ting, der kunne blive
meget bedre, men omvendt var der
ogsa nogle, der vendte situationen og
mente, at mudderet og regnen var
med til at forsterke oplevelsen. At
det gjorde det til en totaloplevelse.

Men et er det kunstneriske indtryk.
Noget andet er sikkerheden.

Peter Sand: “Jeg skal ikke gore
mig klog pa sikkerheden, men Jes
Rahbek (sikkerhedschef pd koncer-
ten og cheflege 1 Institut for Mus-
kelsvind, red.) slar fast, at der ikke
var nogen sikkerhedsmeessige pro-
blemer pa pladsen, og han fulgte det
ekstremt tet. Men det virker meget
steerkt, ndr man stir der 1 morket, og
det hele er kaotisk. Men reelt var der
meget fi tilskadekomne.”

Marianne Frederiksen:“Nir man
som publikum gir fra pladsen efter at
have stiet der 1 fem timer og oplever
mudder, morke, trethed og sa ser
ambulancer, si bliver man bekymret
og miaske bange. Men det er ikke det
samme som, at der har veret sikker-
hedsmassige problemer i selve afvik-
lingen. Men det er den dér folelses-
maessige side, som vi er ngdt til at
erkende, er der, og som folk skal
have et ordentligt svar pa.”’

Hyvis nu...
Ibl.a. pressen har nogle papeget, at poin-
ten ikke er, at der ikke skete noget ved

koncerten, men at der kunne opstd en
situation, som potentielt kunne blive
meget farlig. Hyis nu en bus veelter, eller
der opstdr panik, sd er det dér, problemet
opstar, mener de.

Biade Peter Sand og Marianne
Frederiksen henviser til, at den gene-
relle sikkerhed var 1 orden, og at der
rent faktisk kun var 14 udrykninger
fra koncerten, hvoraf to var vigtige.

Marianne Frederiksen:“Det ene
var en gravid, og det andet var en

" med respirationsproblemer, og de

kom hurtigt ud. Det kunne lade sig
gore”

Peter Sand:“‘Faktisk var det Rgde
Kors chefen, der tvang ambulancerne
til at bruge blit blink for at gere op-
merksom pa sig. Ikke fordi de skulle
ud hurtigt. Ambulanceforerne valgte
at folge trafikken. Men det opleves
anderledes, det er klart.”

I en avisartikel udtaler en katastrofe-
ekspert, som var civil gest til koncerten,
at det er et tilfelde, at der ikke skete
dodsfald.

Peter Sand: “Set nogternt delta-
ger han som subjektiv deltager og
stir over for de ting, vi har nevnt:
merke, ambulancer, kaos. Jes Rahbek
hindterer den faktiske situation set
med beredskabsajne, og han har ikke
pa noget tidspunkt vurderet, at det
er uansvarligt. Det er det vaesentlige.”

Et andet citat fra artiklen siger, at
Muskelsvindfonden gik pa akkord med
sikkerheden.

Peter Sand: “Sikkerheden er jo
ikke noget, vi vurderer egenhandigt.
Den bliver vurderet sammen med
politi og beredskab, som jo var til
stede.Var der noget galt med sikker-

Storskaerme indrammet af lysstrdler gav
e en ekstra effekt i den regnmeorke aften.

heden, kunne de til enhver tid have
stoppet det. [ situationen vurderede
bade politi, beredskab og Jes Rahbek,
at problemerne li ved indgangen.
Derfor blev vi enige om at legge
hegnet ned for at gere pladsen storre
og gore rum til alle.”

Kaotisk trafik

Ogsi trafikafviklingen, de lange koer
pd motorvejen, og at der ikke var ad-
skillelse mellem keorende og giende
trafik pd tilkerselsvejen til koncert-
pladsen er blevet kritiseret. Til det
siger Marianne Frederiksen:

“Der er udarbejdet en bered-
skabsplan for hele arrangementet,
som er blevet udviklet 1 et samarbejde
mellem politi, beredskab og os, og
godkendt af de to instanser umiddel-
bart for koncerten. Af den fremgir
det, at koncertpladsen og omradet
omkring den er vores ansvar under
afviklingen af koncerten, mens poli-
tiet stir for selve trafikafviklingen.
Det er korrekt, at man har bered-
skabsplaner pa store arrangementer,
hvor man kan kategoriserer dem og
sige, at man ikke vil have personbiler
ind. Det valgte man sd her, fordi det
mente politiet, var OK. Det vil jeg
ikke tage stilling til, om det var. Nar
politiundersggelsen er faerdig, vil der
vere nogle officielle svar fra politiets
side pd, om hele arrangementet har
veeret hindteret godt nok.”

Berettiget kritik
I pressemeddelelsen siger I, at dele af kri-
tikken er berettiget. Hvad er berettiget,
og hvad er ikke?

Marianne Frederiksen: “Jeg kan

V;
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se pd de henvendelser, vi har fiet, og
mine egne erfaringer siger mig, at
nogle berettiget har haft nogle andre
forventninger, end det, de kom til at
opleve. Og det er alt fra, at de ikke
har fiet de pladser pd VIP-tribunen,
de har betalt for, til at der er proble-
mer med busafviklingen om natten.
Det skyldes bl.a., at vejen ikke kunne
friholdes til busserne som planlagt,
fordi vi af sikkerhedsgrunde lagde
nogle hegn ned.”

Marianne Frederiksen mener
ogsi, at det er berettiget kritik, at
skiltningen ikke var god nok, og at
man som arranger ikke var god nok
til at give informationer.

“Vi skulle have vaeret bedre til at
informere vores frivillige, nir vi var
nedt til at zendre 1 planerne. Der var
alt for mange gester, der oplevede at
sporge en frivillig 1 arbejdstey, og sd
ikke kunne f3 et ordentligt svar. Det
skulle vi have gjort bedre.”

Den uberettigede kritik er ifolge
Marianne Frederiksen den kritik,
der er affedt af, at gaester ikke pd for-
hand har forestillet sig, hvordan det
er. De tager ikke hjemmefra i god
nok tid og har ikke taget tgj pa efter,
hvilket arrangement det er.

Marianne Frederiksen: “Der er
grenser for, hvor meget vi skal vare
imgdekommende pa det.”

Peter Sand: “Nir folk sender kla-
ger ind for at fi erstattet deres sanda-
ler, bliver tingene ligesom sat 1 relief.”

I konkrete tal har Muskelsvind-
fonden modtaget 436 klager opgjort
ni dage efter koncerten. Heraf ensker
325 refusion af billetter, mens 111 er
ovrige klager og kritik. I samme

Jean Michel Jarre hyldede vinden, men regnen fulgte med.

periode er der modtaget over 100
positive emails og breve. Antallet af
klager daekker bide berettigede og
uberettigede.

Peter Sand: “Jeg ved godt, at vi
ikke mi bruge vejret som undskyld-
ning, men vejret var ekstremt. Jeg er
ogsd ret overbevist om, at havde vej-
ret veeret som 1 dagene for koncerten,
havde vi stdet i en hel anden situa-
tion, og vi havde kun haft en margi-
nal af klager. Alle ville have syntes,
det var en fantastisk oplevelse, og alle
ville vaere kommet ind pd pladsen.”

Utrolig lererigt
Hvad kan Jarre-koncerten betyde for
Gron Koncert og andre arrangementer?

Peter Sand: “Som det vesentlig-
ste tror jeg, vi kan bruge det her posi-
tivt. Det er forste gang, at vi i for-
bindelse med et arrangement har
vaeret si mange facetter igennem.Vi
har haft nogle dimensioner inde,
som vi aldrig har haft til en Gren
Koncert eller Ah Abe. S vi kan lere
utroligt meget af det, og derfor fi det
vendt til noget fremadrettet positivt.
Det, der nu er disciplinen, er at fi
beskrevet alle svaghederne ved pro-
jektet.”

Ogsd sponsorerne og samar-
bejdspartnerne vil stadig vaere dér,
mener Peter Sand:

“Der er fuld opbakning fra
sponsorerne, og alle vores samar-
bejdspartnere er der 100%. De har
jo veret dér og varet en del af
arrangementet.”

Publikumsmaassigt vil Jean Mi-
chel Jarre-koncerten heller ikke
efterlade sig negative spor, vurderer

indsamlingschefen. Forst og fremmest
fordi det er to forskellige publikum.

Houad er hovedpunkterne i den evalu-
ering, der skal foregd?

Peter Sand: “Den helt store
opgave 1 de kommende mineder er
den beskrivelse og evaluering af alt
det, der er giet galt fra A-Z. Det kan
vi blive kloge af. Det er virkelig det, vi
skal bruge til noget, og som ger, at vi
trods alt kan rejse os af mudderet” w

Et storsldet fyrvaerken ukkompagneréde musikken.
Foto: Henrik Bjerregrav
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Hjemmesiden under forandring

Medlemmer opfordres til at bruge hjemmesidens nye opslagstavle

til at videregive gode rdd, rejsetips m.m.

Seger du et par reservehjul til en
Mini Crosser? Har du et godt rdd
om, hvordan man kan fi en livsfor-

sikring, nar man har muskelsvind,
eller har du maske et godt rejsetip til
andre kgrestolsbrugere?

Muskelsvindfondens hjemmeside
— www.muskelsvindfonden.dk — har
netop fiet etableret en opslagstavle,
hvor foreningens medlemmer selv
kan sztte “lapper” og “huskesedler”
op og dermed videregive erfaringer,
gode rid og tips til andre brugere af
hjemmesiden.

Opslagstavlen er stadig under
opbygning og vil blive videreudvik-
let hen over iret, men allerede nu
kan man indsztte opslag om keb og
salg, man kan give gode rdd om
emner, der er relevante for andre
med muskelsvind og tips om rejser.
Hensigten med det sidste er ikke at
bringe lange rejsebeskrivelser, men
kortfattede tip om tilgzengelige rejse-

|

Reiscﬁps \

mil eller maske spergsmadl til andre
om gode rejseerfaringer.

Senere vil opslagstavlen ogsi give
mulighed for at bringe tegninger og
billeder f.eks. fra medlemsmader,
weekendkursus eller sommerlejre. Et
andet sted pa opslagstavlen er det
meningen, at medlemmer kan vide-
regive adresser pd andre hjemmesi-
der, som de selv har fundet brugbare,
nir det drejer sig om muskelsvind,
handicap m.m.

Revisionen af Muskelsvindfon-
dens hjemmeside sker 1 sma etaper,
hvor tilfgjelsen af nyhedselementet
direkte pd forsiden for et halvt ir
siden var forste etape. Kort for som-
merferien kom Medlemstorvet til
som medestedet for medlemmer.

Medlemstorvet indeholder 1 dag
“boderne” Debatforum, hvor man
kan diskutere forskellige emner. Ka-
lender med oplysninger om meder,
kurser og arrangementer 1 Muskel-

Medlemstorvet er modestedet for medlemmer.
Her findes debatforum, kalender, oversigt over
medlemsgrupper, gastebog og opslagstavle. .

Den ny opslagstavle pd www.muskelsvindfonden.dk giver medlemmerne
flere muligheder for at skrive direkte pa hjemmesiden: Gode rdd, Rejse-
tips og Keb & Salg.

svindfonden og Institut for Muskel-
svind. Medlemsgrupper med en over-
sigt over medlemsgrupperne og
deres kontaktpersoner. Geastebogen,
hvor besggende kan skrive hilsner,
kommentarer, ris og ros. Sidste til-
fojelse er Opslagstavien.

Senere er der planer om at etab-
lere et forum for bern pi hjemme-
siden, men hvad det helt konkret skal
indeholde, er endnu ikke afklaret.

Opslagstavlen findes ved at gi fra
www.muskelsvindfonden.dk ind pd
Medlemstorvet. Hvordan man satter
“lapper” pd opslagstavlen, vil fremga,
nar man klikker pd de konkrete
“papirlapper”: Kgb & Salg, Rejsetips
og Gode rad.

Muskelkraft 6/2002




Flere myastenikere end hidtil antaget

Opsigtsveekkende resultater af overleege Finn Somniers forskning pd Rigshospitalet

Myastenia gravis er en af de hyppigst

forckommende neuromuskulere
sygdomme, som Muskelsvindfonden
er patientforening for. Ny forskning
kommer nu med opsigtsvakkende
resultater, der ndrer pi den hidti-
dige viden om sygdommen.

For det forste viser det sig, at der
er langt flere mennesker med syg-
dommen i Danmark, end man hid-
til har antaget. For det andet at
myastenikere ikke har flere svulster
i kirtlen brisselen end andre men-
nesker — det har man ellers ment
indtil nu.

Det kan man lese 1 en artikel 1
det ansete amerikanske neurologiske
tidsskrift Neurology. Artiklen er
skrevet af overlege Finn Somnier,
der i anledning af artiklen inviterede
Muskelkraft til en samtale om det
nyeste pd myasteniomradet.

Finn Somnier arbejder pd Rigs-
hospitalets neuroimmunologiske
laboratorium og har i mere end 20

ar arbejdet med myastenia gravis. De
seneste fem ir dog kun med forsk-
ning. Dette arbejde har resulteret i
et stort datamateriale med detal-
jerede oplysninger om alle gst for
Storebalt, der 1 de seneste 30 ir har
modtaget diagnosen. Materialet er
enestiende, fordi det omfatter et
befolkningsunderlag pi ca. 2,5 mio.
mennesker. Ingen andre steder 1 ver-
den er myasteni underseggt pd sa
stort et materiale.

Bedre diagnostik

Hidtil har man ment, at der arligt
opstod 4,4 nye tilfelde af myasteni
pr. million indbyggere, men Finn
Somniers undersggelser har vist, at 1
slutningen af 1990’erne var dette tal
steget til 8,3. Konsekvensen heraf er,
at der ikke som hidtil antaget er
4-500 myastenikere 1 Danmark, men
snarere 7-800. Denne stigning skyl-
des ikke, at flere fir myasteni, mener
Finn Somnier. Arsagen er, at man er

blevet bedre til at diagnosticere, forst
og fremmest fordi flere fir foretaget
en blodpreveanalyse for de antistof-
fer, der udleser myastenien, og fordi
kvaliteten af denne preve er blevet
steerkt forbedret.

Ved myastenia gravis danner
kroppen antistoffer, der hindrer ner-
verne 1 at sende signal til musklerne
om at trekke sig sammen. Forskerne
ved 1 dag, at der er adskillige for-
skellige signalstoffer involveret i
denne proces. Et af dem er acetyl-
cholin.Ved myasteni forhindrer anti-
stofferne musklerne i at modtage
stoffet.

Sammen med engelske forskere
er det lykkedes Finn Somnier at for-
bedre testen for antistofferne, s den
1 dag har en sikkerhed pa naesten
100%. Forskning har vist, at ikke
alle, men 90% af myastenikerne har
antistof mod acetylcholinmodtagel-
sen. Af de 10%, der ikke har dette
antistof, har 70% et andet antistof
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rettet mod stoffet tyrosin kinase
(MUSK), der ogsi spiller en rolle for
udvekslingen af signal mellem nerve
og muskel.

Der testes endnu ikke 1 Danmark
for antistof mod tyrosin kinase, men
via Finn Somniers laboratorium kan
blodprever sendes videre til Oxford,
hvor man kan foretage testen. Det er
dog blot et spergsmil om tid, for
denne prove ogsd udfores 1 Danmark.

I dag kan 97% af alle myasteni-
kere diagnosticeres ved hjelp af en
blodpreve. Finn Somnier mener, at
de resterende 3% har en myasteni
fordrsaget af neurofysiologiske meka-
nismer og helt ukendte antistoffer,
som der skal mere forskning til for
at fa atklaret.

Ikke flere svulster end normalt
Antistofferne, der forirsager mya-
steni, dannes i brisselen (thymus), der
sidder i brystet. Leegerne har igen-
nem mange ar fjernet brisselen hos
en del myastenikere, og uden at det
har varet egentlig videnskabeligt
bevist, har man ment, at denne
behandling har haft en gavnlig effekt
pa cirka en tredjedel af de opere-
rede. Man har ogsd ment, at 10-15%
af alle myastenikere har en godartet
svulst 1 brisselen — et thymom — og
at det var en overhyppighed i for-
hold til mennesker uden myasteni.
Finn Somniers forskning viser, at
kun ca. 7% af alle myastenikere har
et thymom. Ved at sammenligne
dette tal med en stor undersggelse
baseret pi obduktionsmateriale fra
mennesker uden myasteni har han
fundet ud af; at forekomsten af thy-
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Overlaege Finn Somniers forskning i myastenia
gravis har givet flere overraskende resultater.

momer hos myastenikere svarer til
forekomsten hos mennesker uden
myasteni. Nir dette er en ny erken-
delse, skyldes det, at man aldrig tid-
ligere har undersegt forekomsten af
thymomer i brede befolkningsgrup-
per, siger Finn Somnier og tilfgjer,
at der er brug for mere forskning pa
dette omride. En systematisk regi-
strering af alle forekomster af thy-
momer ville veere et godt udgangs-
punkt for at kunne afdeekke thymus’
og thymomernes betydning for mya-
stenia gravis.

Ledsagende myopati

De seneste 20 ar har forskningen i
niyastenia gravis koncentreret sig om
de neurofysiologiske mekanismer,
der overforer signal fra nerve til
muskel. Nu har Finn Somnier imid-
lertid fundet ud af; at en relativ stor
gruppe myastenikere ogsi danner
antistof mod selve musklen. Anti-
stoffet retter sig mod molekylet titin,
der spiller en rolle for den tveerstri-
bede muskulaturs evne til at trekke
sig sammen. Antistoffer mod titin er
aldrig fundet hos andre end mya-
stenikere, og her findes de kun hos
dem, der ved en EMG-undersagelse
(elektromyografi) viser sig at have
myopati. Myopati er en betegnelse
for en tilstand, hvor den tvarstri-
bede muskulatur er svakket.

Det er forst og fremmest mya-
stenikere, der har fiet myasteni efter
50 4rs-alderen, der har antistoffer
mod titin, og de har ofte sygdommen
i sveer grad.Til gengaeld reagerer de
meget godt pi behandling med anti-
stofdeempende medicin som Predni-
solon og Immurel.

Den myopati, der skyldes anti-
stoffer mod titin, er ikke en del af
myastenien, men en sygdom 1 sig
sely, der i nogle tilfzelde ledsager mya-
stenien, mener Finn Somnier.

Indtil nu er forskningen kun
kommet til at udrede forekomsten af
den anti-titin baserede myopati.
Naste skridt bliver at undersoge
sygdommen ngjere: Hvad kommer
den af? Hvordan forleber den?
Hvilke mekanismer styrer den osv.?
Det er et arbejde, Finn Somnier
haber at fi mulighed for at udfore i
samarbejde med norske forskere, der
allerede sd smit er giet i gang.

Flere forskellige sygdomme
Finn Somnier har netop deltaget i
den 10. internationale konference
om myastenia gravis 1 Miami, og der
var forskerne enige om, at sygdom-
men kan opdeles i flere forskellige
grupper. Selv om nogle af opdeling-
erne gir pa kryds og tvars, mener
Finn Somnier, at det nu er vist, at
myastenia gravis er mindst to, snarere
tre og sandsynligvis endnu flere for-
skellige sygdomme, der dog har
mange lighedstegn.

Den storste gruppe er den, hvor
patienterne har antistof mod ace-
tylcholinmodtagelsen pa musklen.
Undersogelser viser, at den deler sig
i to, hvor den ene gruppe fir syg-
dommen, for de er fyldt 50 ir og
den anden efter. (Tidligere mente
man, at skillelinjen 13 ved 35 4r.)

Den tredje sygdomsgruppe, Finn
Somnier kan se, bestdr af dem, der
ikke har antistof rettet mod acetyl-
cholinmodtagelsen, men i stedet anti-
stof mod tyrosin kinase. Herudover
kan man opdele myastenikerne efter
forekomsten af myopati med og uden
antistof mod titin, og muligvis er det
en helt seerlig gruppe, der fir mya-
steni, for de er 50 ir og ogsd har
myopati.

Selv om forskerne langsomt bli-
ver klogere pd myasteni, giver de
nyeste forskningsresultater ikke
anledning til at eendre vasentligt pd

de behandlingsmetoder, man 1 dag
benytter. Uanset hvor mange grup-
per, man deler myasteni op 1, skyldes
sygdommens symptomer 1 alle til-
faelde, at kroppen danner antistoffer
mod nogle af sine egne neurofysio-
logiske mekanismer. En vasentlig
behandling skal derfor fortsat vaere
at deempe denne antistofdannelse,
hvis man ikke kan svakke sympto-
merne nok ved at styrke signalstoffet
acetylcholin, som det sker med
Mestinon.

Som noget nyt viser Finn Som-
niers undersogelser, at man ved jevn-
lig kontrol af blodprever for antistof
mod acetylcholinmodtagelsen kan
forudse @ndringer 1 myastenisynipto-
merne. Det betyder, at man, allerede
for myastenikeren oplever problemer,
kan begynde at gge medicindosis og
dermed miske helt undgi forveer-
rede symptomer. Blodprgverne giver
en ny mulighed for at finjustere
behandlingen.

Pa spergsmilet om, hvad mya-
steni grundleggende skyldes, ind-
remmer Finn Somnier, at det har
forskerne ingen anelse om. Faktisk
mener han, at det er mindst lige si
underligt, at der overhovedet er
nogle, der ikke fir myasteni (eller
andre lignende sygdomme), fordi
vores immunforsvat, der danner anti-
stoffer for at beskytte os, og mekanis-
merne, der overforer signal fra nerve
til muskel, er sd komplicerede, at der
er utrolig mange muligheder for, at
noget skal gi galt. "




sterkt, og mange svaere ord og
begreber blev jongleret rundt i luf-
ten. Men myasteni er en komplice-
ret sygdom, og hvis man skal for-
holde sig aktivt til sin egen sygdom
og de behandlingsmetoder, man bli-
ver tilbudt, er man nedt til at kende
til leegeverdenens begreber. Det er
en lektie, mange af de deltagende
myastenikere har lert — nogen gange
af bitter erfaring.

Efter legernes opleg var sporge-
lysten stor — ogsd sterre, end tiden
tillod. En del spargsmil drejede sig
om, hvordan man som myasteniker
kan sikre sig at fi den bedste behand-
ling. Selv om behandlingen til en vis
grad er koncentreret om Aarhus
Universitetshospital og Rigshospita-
let, bliver man forst henvist dertil,
ndr man har en diagnose. Rigtig
mange myastenikere har oplevet et
langt og meget frustrerende forlgb,
frem til de har fiet den korrekte
diagnose.

Klaus Hansen fortalte, at 1 (Jst-
danmark holder Rigshospitalet sig 1
nar kontakt.med lokalsygehusenes
neurologiske afdelinger, og det gir
seedvanligvis let at blive henvist til
Rigshospitalet for en nermere ud-
redning.

“Det ser lidt anderledes ud 1
Vestdanmark,” sagde Peter Bragger
Christensen.

Aarhus Universitetshospital har
ganske vist landsdelsfunktion, hvad
angar de svare myastenier, men det
er ikke unormalt, at de lokale syge-
huse foretreekker selv at varetage
behandlingen pd deres neurologiske
afdelinger. Hans bedste rad til sporg-
erne var, at man altid kan bede sin
liege om en sikaldt “second opinion”
fra enten Rigshospitalet eller Aarhus

Universitetshospital, hvis man ikke -

toler sig tryg ved den udredning
eller behandling, man har fiet. Det

Frokosten lordag for de ‘garvede myastenikere’ stod pd selv-smurte madpakker,
der blev medbragt pa bus-udflugt til Korser og omegn. Her sa myastenikerne
Flddestation Korser og fortet, og ved det gamle fargeleje var der mulighed
for at strekke benene og klappe Storebeeltsbroen nedefra. Madpakkerne blev
indtaget i Lystskoven, der er et yndet udflugtsmdl ved Korsor.




vil de faerreste afsla, var hans vurde-
ring.

At leve med myasteni

Myastenia gravis pavirker psyken pa
mange mader. Det kom tydeligt
frem ved prasentationsrunden blandt
deltagerne pa introduktionskurset.
Mange fortalte om angsten for at
miste funktionsevnen ved et anfald,
for at blive misforstiet og for at blive
betragtet som hysterisk.

Gennemgiende var ogsd usikker-
heden, om den behandling, man
modtager, nu ogsi er den rigtige,
eller om ulemperne ved bivirkning-
erne 1 virkeligheden er storre end
fordelene ved medicinen. Alt sam-
men noget, de fleste myastenikere
kan nikke genkendende til.

Modtrekket hedder forstielse,
sagde John Marquarde til kursusdel-
tagerne under programpunktet “At
leve med myasteni”. Forstdelse for
sygdommens vasen, for legernes
teorier og arbejdsmetoder og for,
hvordan man selv reagerer som
menneske. Myasteni er en komplice-
ret sygdom, der indeholder si mange
forskellige elementer, at det kan vaere
meget svert ikke bare for legerne,
men ogsa for myastenikerne selv, at
forstd sammenhengene.

“Nir mennesker oplever noget
ubehageligt eller uforstieligt, er det
en naturlig reaktion at lade som om,
det ikke er der. At fornaegte det,”
sagde John Marquardt.

“Men det er ikke nogen god
strategi. Misforstielser kommer af
fornzgtelse,” sagde han og anbefa-
lede 1 stedet, at myastenikerne udvi-
ste dbenhed 1 forhold til sig selv, fordi
det er en forudsatning for ogsd at
kunne udvise dbenhed over for andre
og dermed opni deres forstielse.

John Marquardt opfordrede del-
tagerne til at ga hjem og eve sig 1 to

ting: For det forste 1 at lytte til de
signaler, kroppen sender. For det
andet 1 at tro pd disse kropssignaler.
Som myasteniker nytter det ikke at
vare for autoritetstro. Det er kun
myastenikeren selv, der ved, hvordan
han/hun har det.

Hanne Beck, der har haft mya-
steni 1 29 ar, fortalte, at hun allerede
som ganske ung konstaterede en
sammenhang mellem sit psykiske
velbefindende og sine myasteniske
symptomer. Nar hun havde det godt
sammen med karesten, havde hun
kun ganske fi symptomer, men
hjemme hos mor og far, havde hun
mange symptomer.

“Ved at arbejde med min psyke
far jeg en ny forstelse for svingnin-
gerne 1 min myasteni. I takt med
min sterre psykiske selvindsigt har
jeg fiet mere ro pa mig, og sving-
ningerne i min myasteni er blevet si
sma, at jeg 1 dag nasten ikke bruger
medicin mere,” sagde Hanne Beck.

“Hvis jeg meerker, at der er mya-
steni-symptomer pd vej, stopper jeg
op og sperger mig selv, hvad det nu
er, der plager mig og forseger at tage
mig af det. I mange tilfelde er det
nok til, at jeg kan leve medicinfrit,
og det er ikke, fordi jeg har en mild
myasteni. I perioder har jeg hverken
kunnet tale eller synke,” fortalte hun.

Ny ungdoms-arbejdsgruppe
Myasteniseminaret, der holdes hvert
andet dr, er ogsd det demokratiske
forum for valg af medlemmer til de
arbejdsgrupper, der 1 det daglige vare-
tager myastenikernes interesser, laver
arrangementer og holder kontakt til
Muskelsvindfonden og samarbejds-
partnere i ind- og udland.
Aldersmassigt fordeler myaste-
nikerne sig i to grupper: En meget
stor gruppe af modne mennesker
over 50 ar og en lidt mindre gruppe

af personer under 35 ér. De to grup-
per stdr til en vis grad over for for-
skellige problemstillinger: De unge
skal ofte tage stilling til deres til-
knytning til arbejdsmarkedet, gravi-
ditet, barn m.m., mens de xldre
oplever problemer, fordi sociallov-
givningen betragter behovet for
handicapkompenserende  ydelser
meget forskelligt, alt efter om man
er over eller under 67 ir. Derfor
besluttede man pa seminaret at
oprette ikke bare én landsdaekkende
arbejdsgruppe for alle, men ogsd en
ungdoms-arbejdsgruppe, der skal
tage sig af arrangementer og aktivi-
teter for de unge. Ungdoms-arbejds-
gruppen skal ogsa beskaftige sig med
det nordiske myasteni-samarbejde
og sti for oprettelsen af en felles-
nordisk internethjemmeside. Hjem-
mesiden har varet i stgbeskeen et
stykke tid, og et udkast kan allerede
nu besgges pi www.myasteni.org. =

Myasteni-arbejdsgruppen
Linda Storgaard Andersen, Bistykke
Lea Blom, Ballerup (nyvalgt)

Inge Nietsen, Ruds Vedby

Helen Holm Rasmussen, Vejle (nyvalgt)

Johannes Graugaard Skov, Vejle
Kammilla Vogelius, Hvidovre

Et medlem fra ungdoms-arbejdsgruppen
(endnu ikke valgt)

Ungdoms-arbejdsgruppen
Betina Bergh, Odense

Annette N. Collins, Greve

Carina Nors Jensen, Taastrup

Rikke Birk Larsen, Odense

Lotte Haaning Serensen, Frederikshavn
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Forenklede regler om merudgifter

Socialministeriet har udarbejdet nye regler for dakning af merudgifter,
der pd nogle omrdder er en forbedring

Socialministeriet er ved at legge sid-
ste hand pa de nye regler om dak-
ning af merudgifter efter servicelo-
vens §84. Ved deadline pa denne
artikel var de nye regler netop sendt
til hering, hvilket betyder, at der
endnu kan forekomme enkelte zn-
dringer.

Fremover bliver nasten alle mel-
lem 18 og 65 dr omifattet af reglerne,
hvis man har en varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne. Eneste
undtagelse er, hvis man har fertids-
pension efter de gamle regler uden
samtidig at have en hjzlperordning.
Og aldersgraensen er 1 evrigt 67 ir,
hvis man har fortidspension efter de
gamle regler og har en hjzlperord-
ning.

Hvad er merudgifter?
Samtidig legger Socialministeriet op
til at praecisere, hvad begrebet “mer-
udgifter” egentlig betyder. Muskel-
svindfonden har 1 drevis pipeget, at
“merudgifter” logisk set md betyde
“mere” end noget andet, men “mere
end hvad”? “Mere end normalt”
maske, men hvad er normalt? “Mere
end gennemsnitligt” maske, men er
det relevant at ssmmenligne med et
gennemsnit? Socialministeriet fore-
slir derfor nu, at merudgifter skal
beregnes ud fra en sammenligning
med andre pid samme alder og i
samme livssituation.
Problemstillingen kan maske
synes noget teoretisk, men et eksem-
pel er gymnasieeleven pd 18 ir, der
har en kassebil. Kommunen vil betale
forskellen mellem at kere 1 skole i
almindelig bil og 1 kassebil, men med
Socialministeriets formulering skal
han have betalt hele udgiften ved at
kore i sin kassebil, for det er jo trods
alt de feerreste gymnasieelever, der

overhovedet karer 1 egen bil 1 skole
i den “alder og livssituation”.

Den nye definition er derfor en
klar forbedring.

Ingen dokumentation

Reglerne betyder ogsa, at man ikke
mere skal dokumentere, men kun
sandsynliggere sine merudgifter.
Socialministeriet legger ogsi op til,
at man end ikke skal sandsynliggore
i de situationer, hvor éns funktions-
nedsaxttelse erfaringsmaessigt forer til
merudgifter af en bestemt sterrel-
sesorden. S& kan kommunen bare
bevilge dette belab.

Princippet 1 beregningen er, at
man opger de merudgifter, man kan
sandsynliggere. Det kan f.eks. vere
kost- og diztpraeparater, medicin,
sygeforsikring, befordring (bdde
generelt, 1 fritiden samt til og fra
arbejde eller uddannelse eller be-
handling), handicaprettede kurser,
bekledning, “hindsrekninger” fra
andre samt forsikringer. Listen er
ikke udtemmende, s man ma selv
vaere opmarksom pd, hvilke andre

merudgifter der kan vere relevante.,

I princippet er intet udelukket, hvis
det er en konsekvens af funktions-
nedszttelsen.

Nir alle de sandsynliggjorte mer-
udgifter er lagt sammen, modtager
man en manedlig udbetaling efter et
noget forenklet, men ogsd ubureau-
kratisk skema:

Merudgift
pr. maned

Udbetaling
pr. maned

500-1749 kr. 1500 kr. -

2500 kr.

2250-1749 kr.

Det vil sige, at der reelt er en
“bagatelgranse” pa 500 kr. pr. mined,
men ogsd at man kan fi et hgjere
belgb, end merudgifterne egentlig
berettiger til. Ulempen er altsd, at
kompensationen ikke er helt ngjag-
tig, men ogsd at man undgir en del
diskussioner. Man behgver jo f.eks.
ikke diskutere med kommunen, om
der er merudgifter pa f.eks. 600 eller
1.200 kr., for udbetalingen bliver jo
den samme.

Huvis der viser sig enkeltstiende
og uforudsete merudgifter, efter at
beregningen er foretaget, kan man fi
dackket dem, dog under forudsztning
af, at man pa drsbasis nir op pa
mindst 6.000 kr., svarende til 500 kr.
pr. méned.

“Mellemgruppen” i klemme

Nye fortidspensionister kan ikke fi
bistands- eller plejetilleg, men kan
til gengeeld bruge reglerne om mer-
udgiftsdekning. Det kan der pa
mange mader vere god mening i,

men der opstar et nyt problem, fordi

bistands- eller plejetilleg ogsd har
varet brugt til at kebe hjelp for, og
den mulighed ser umiddelbart noget
vanskeligere ud med det nye regel-
set. Si hvad der er en fordel for
nogle, kan godt vise sig at vaere et
problem for andre, iser “mellem-
gruppen”. Det betyder, at det nu er
den gruppe, som Muskelsvindfonden
vil prioritere meget hgjt 1 det poli-
tiske arbejde.

21

Af Jorgen Lenger

Musketkraft 6/2002




Stemningen er intens, ndr spillet er i gang.

Af Christian Stadil
Foto: Palle Peter Skov

Jeg fik gje pd Niels bag en rude.
Niels kender jeg fra nogle muskel-
svindlejre, som vi har vaeret pd sam-
men. Jeg bankede pi ruden og vin-
kede, og hvis jeg havde kunnet,
havde jeg nok ogsi hoppet. Ingen
reaktion! Han var dybt koncentreret
om at spille pa Playstation. Efter et
par bank pa ruden fik han endelig
gje pd mig og sd meget forundret
ud. Hvorfor var jeg her uden for mit
eget postnummer?

Det er lordag den 24. august. Jeg
er taget til Vejle Handicapcenter,
som ligger midt 1Vejle centrum, for
at deltage 1 en spilledag 1 Playzone-
klub og skrive om arrangementet i
Muskelkraft. Centret er et sted, hvor
alle kan komme for at hygge sig
sammen med andre handicappede.
Feks. kan man drikke te, kaffe, soda-
vand, snakke og spille.

Vi befinder os i et lille lokale,
hvor spillene foregir. Her er der plads
til ca. 15-20 el-korestole. Rummet
har en giftig gul farve efter min
mening. Der er placeret to store
borde midt i lokalet, og to andre 1
hver sin ende af rummet. I alt fire

borde: to til computere, et til et
flernsyn og sidst, men ikke mindst et
bord til maden. Vi var i alt 18 til-
meldte deltagere. Jeg undrede mig
meget over, at der ikke var nogen
piger med efter s mange tilmeldin-
ger (ud over dem, der var hjlpere).
Det s ud til at blive rigtig mande-
herm, s3 helt galt kunne det ikke gal

En nystartet spilleklub
Playzone-klubben er et sted, hvor
man kan spille, snakke, hygge sig og
have et godt samvar med andre. Det
er et sted, hvor man ogsa integrerer
handicappede med andre mennesker.
Der er ca. fire med til spilledagen,
som ikke er handicappede.
Christian Finne Rasmussen, 24
ir, og Seren Holm, 21 ar, startede i
sin tid klubben. Seren havde fiet
ideen og kontaktede sin ven Chri-
stian. De gnskede at starte en play-
station turnering, hvor det skulle
vaere muligt at mede andre og fi nye
bekendtskaber for os med muskel-
svind. De sendte private invitationer
ud til en spilledag i februar i dr, og
der kom mange tilmeldinger. Spille-

Selv hdrdt treenede spillere skal have vddt og tert.

dagen blev en succes med 35 til-
meldte. Derfor turde de godt preve
igen, og nu sidder vi her midt i det
hele.

Han skod pucken af sted for fuld
knald gennem luften, og slask ud i hjor-
net af malet. 1-0 til Florida. Uha, jeg
md anstrenge mig. Ham Christian F
(Florida) er skrap.

Christian Finne er min modspil-
ler. Jeg synes, det er sd spendende at
vaere med i turneringen, at jeg er
lige ved at glemme, at jeg ogsd skal
skrive om dagen. Det siger jo lidt
om arrangementet.

Der er to slags spil: En FiFA
2002 fodboldturnering og en NHL
ishockey-turnering. Sa snart vi kom
til centret, skulle vi szette os pd et af
disse hold, hvorefter der blev lavet to
turneringer, hvor det er alle mod alle.
De fleste har valgt fodbold. Nogen
fortryder undervejs, men det kan
der jo ikke lige @ndres pa.

Alle ser ud til at vare meget
koncentreret. Der bliver ribt, skreget
og bandet: “Neeej, hvad sker der?”
“Huvorfor tackler I dem ikke? Jeg tryk-
kede jo pa firkant. /Ev, nu er jeg bagud.”

Ishockey-spillet foregik pd PC, mens fodboldturneringen blev afviklet pa
Playstation.

Stemningen er intens, men helt
galt gir det ikke, for ndr man ryger
ud af turneringen, kan man fa sig en
cola, spille lidt for sjov pd et helt
andet tv eller kere rundt og snakke
lidt med de andre.

Cola og pizza

Men selv hardt trenede spillere skal
have vidt og tert. Det har arranggr-
erne ogsd serget for. Vi kan kebe
popcorn, slik, cola og sandwich til
billige penge, det er rigtigt dejligt.
Der mangler ikke det mindste, og alt
er perfekt.

Et andet hegjdepunkt er aftens-
maden. Christian og Sgren har bestilt
en masse forskellige pizzaer, si der er
noget for enhver smag. Kl. ca. 18.30
kommer pizzaerne flyvende ind af
dgren, og de bliver spist med velbe-
hag.

Hele arrangementet koster 70,-
kr. inkl. aftensmaden. Spillernes alder
er meget varieret. Jeg tror, de fleste
er mellem 13 og 24 ar, men spillene
er lige for alle. Det er svaert at se, om
alle har pravet det for. Alle er jo rig-
tig gode.

Efter aftensmaden fortsetter tur-
neringerne. Tiden flyver afsted. Ved
21-tiden er alle ved at veere ferdige,
treette, men glade. Og s er der udde-
ling af preemier og lykenksninger til
de to vindere. Jens vinder ishockey-
turneringen, mens Sgren vinder fod-
boldturneringen.

Jeg synes ogsd, man kan sige til-
lykke til Christian E og Seren med
et meget vellykket arrangement og
initiativ. Det har de gjort godt.

Skulle nogen sidde og braende for
at sponsorere premier til naste gang,
er de meget velkomne.

Naste gang? Ja, mon ikke der
bliver flere Playzoneklub-arrange-
menter? Det tror jeg bestemt, der
gor, for arrangererne har lovet at
sende en invitation til naste gang.
Det er hermed ogsd én opfordring
til andre bern og unge om at melde
sig som deltagere, ndr der naste gang
bliver annonceret et arrangement.
Jeg var meget glad for at blive sendt
ud pi denne lille “mission”. Det var
et fantastisk arrangement.

En af initiativtagerne - Christian Finne Rasmussen - var selv blandt spillerne.




Agsortering bor vaere en mulighed

Forsagsprojekt med preimplantationsdiagnostik viser, at metoden er teknisk
sikker og et onske hos potentielle brugere

Skal man lytte til brugere, behand-
lere, etikere og skonomer, vil det
vaere en god 1dé at gore xgsortering
— eller den sikaldte przimplanta-
tionsdiagnostik — til et permanent
tilbud til forzldre, der har risiko for
at videregive alvorlige arvelige syg-
domme til deres bern. Sidan lyder
erfaringerne fra et dansk projekt,
som blev indledt 1 1998.

Metoden med at sortere befrug-
tede =g og fravaelge dem, der har
arvet en alvorlig gendefekt og der-
efter kun leegge raske 2g op i kvin-
dens livmoder, har varet tilladt 1
Danmark siden efteriret 1997. Men
muligheden har kun veret der for
visse arvelige sygdomme og kun
som eksperimentel behandling pa
Rigshospitalet eller som led 1 et
fem-drigt videnskabelige projekt pa
Aarhus Universitetshospital.

Formalet med det videnskabelige
projekt har vzret at afdekke de
mange problemstillinger ved behand-
lingen. Det vil sige teknikken, gko-
nomien, organiseringen af behand-
lingen og ikke mindst de etiske
aspekter set fra sdvel brugernes som
samfundets side.

Undersggelsen er netop slut og
er mundet ud 1 en sikaldt MTV-
rapport (medicinsk teknologi vur-
dering). Rapporten beskriver og
opsummerer de erfaringer, man har
opndet gennem de forste godt to ir.
Kan det f.eks. lade sig gore rent tek-
nisk, og hvordan er sikkerheden ved
preimplantationsdiagnostik? Hvad
koster det samfundet sammenlignet
med de eksisterende metoder til pra-
natal diagnostik: fostervandspreve og
moderkagebiopsi? Ber behandlin-

- gen centreres pa fi centre? Og er det
etisk acceptabelt at frasortere g, at
manipulere med befrugtede ag, og
hvilke alvorlige sygdomme vil vere
etisk forsvarligt at fravaelge? Hvad

mener brugerne, og hvad mener
samfundet?

De danske resultater er blevet set
i forhold til udenlandske resultater,
hvor Sverige bl.a. har praktiseret
preimplantationsdiagnostik i flere r.

‘I de nordiske lande er der godt 50

klinikker, hvor behandlingen tilby-
des. Det forste barn efter praeim-
plantationsdiagnostik blev fadt 1
1990.

Rapporten fremhaver desuden
nogle emner, som ber indgd 1 den
videre politiske diskussion her-
hjemme. Det er nemlig nu op til
sundhedsministeren og Folketinget
at afgere, om praeimplantationsdiag-
nostik skal geres til et permanent
behandlingstilbud, nir projektperi-
oden udlgber nazste sommer. Hen-
sigten er, at MTV-rapporten skal
danne baggrund for politikernes
vurdering.
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Tidligere fravalg
Et af argumenterne for at indfgre
metoden som forspg 1 1997 var, at
man gnskede at kunne give foraldre
med risiko for at videregive alvor-
lige arvelige sygdomme et alternativ
til fostervandspreve og moderkage-
biopsi.Ved de eksisterende metoder
kan praven forst foretages, nir kvin-
den er gravid og fostret et vist antal
uger gammelt. Hvis fostret viser sig
at have arvet sygdommen, mi kvin-
den igennem en provokeret abort
med de fysiske, psykiske og etiske
problemer, det kan fore med sig.
Netop dette undgis ved praim-
plantationsdiagnostik, hvor befrugt-
ningen sker ved kunstig befrugtning,
og fravaelgelsen af de syge befrug-
tede ag sker, allerede inden egget
legges op, og graviditeten er en rea-

litet. Men det rejser andre etiske
spargsmil, som f.eks. om det er 1
orden at manipulere med befrugtede
xg, og om det bliver en glidebane til
at frasortere andre ugnskede egen-
skaber hos kommende bern.

"
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En vanskelig metode
Konklusionen i rapporten er, at prae-
implantationsdiagnostik er en tek-
nisk sikker, men vanskelig metode.
Risikoen for at fi et sygt barn efter
analysen er under én procent. Men
tallene viser ogsa, at sandsynligheden
for, at behandlingen lykkes, og man
far et barn, er ca. 20% eller under
niveauet for almindelig kunstig
befrugtning.Ved tre behandlinger er
sandsynligheden ca. 60%. Men den
lave procentsats skyldes, at teknikken
er vanskelig, og at en del g ma sor-
teres fra netop pi grund af gen-
defekten.

I tal viser rapporten, at i perio-
den 1999-2001 har 13 foraldrepar
indledt en til tre behandlinger pi
Center for Preeimplantationsdiagno-
stik pd Aarhus Universitetshospital.
367 ®g er taget ud.Ved 234 er be-
frugtningen lykkedes, 66 =g har
vaeret egnet til oplegning, 36 xg er
blevet lagt op, 8 er fort til positiv
graviditetstest, og 4 har fort til klinisk
graviditet, dvs. der er registreret hjer-
teaktivitet hos fostret. [ den opgjorte
periode har behandlingen fort til
fodsel af et par tvillinger.

Endnu er det kun fi diagnoser,
man har udviklet teknikken til at
undersgge. Erfaringerne fra Center
for Preeimplantationsdiagnostik viser,
at man primert har udviklet meto-
den, nir det drejer sig om sygdom-
me, der stammer fra gendefekter pa
kenskromosomerne. Det vil f.eks.
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sige Duchennes muskeldystrofi og
bledersygdom, som kun drenge kan
fi. Her er frasorteringen sket efter
kon, hvor alle drengexg er blevet
frasorteret, fordi det ikke har veeret
teknisk muligt og tilstreekkeligt sik-
kert at skelne mellem syge og raske
drengeaxg.

I starten af projektperioden
havde Center for Preimplantations-
diagnostik kun tilladelse til at fore-
tage agsortering for 12 diagnoser,
men tilladelsen blev 1 sommeren
2002 udvidet til at omfatte alle alvor-
lige arvelige sygdomme.

BY

Dyrere for samfundet
Okonomisk viser erfaringerne fra
den undersggte periode, at preim-
plantationsdiagnostik er dyrere for
samfundet end de eksisterende und-
erspgelsesmetoder. I projektet har
man opgjort prisen for tre @goplaeg-
ninger efter praeimplantationsdiag-
nostik til 112.000 kr., mens den til-
svarende udgift for fostervandsprove
eller moderkagebiopsi er ca. 79.000
kr. Regnestykket er i rapporten
udfert for en familie med den arve-
lige sygdom cystisk fibrose.

Der vil med andre ord vere tale
om en mindre merudgift, som dog
delvist opvejes af besparelser andre
steder. Disse besparelser pa f.eks.
udgifter til provokeret abort, sam-
fundets udgifter pi en person fodt
med cystisk fibrose m.m., er svaere at
opgore 1 belgb.

En usikker faktor er ogsd, at selv
om muligheden findes, vil ikke alle
foreldre gore brug af et tilbud om
praimplantationsdiagnostik.

Etiske vurderinger
Pd de etiske spergsmal har under-

sogelsen givet nogle etiske vurde-
ringer af de problemstillinger, der er
ved metoden. Bade i forhold til de
ufgdte bern, foreldre, samfund og
de mennesker, der allerede lever med
den sygdom, der vaelges fra. Desuden
har man lavet en holdningsunder-
sogelse blandt potentielle brugere
om deres vurdering af metoden og
gnsket om at gore bruge af den.

Konklusionen er, at preeimplan-
tationsdiagnostik er at foretrazkke
frem for fostervandsprove og moder-
kagebiopsi, bl.a. fordi det ikke inde-
bzrer en provokeret abort. Om
manipulationen af det befrugtede
ag er etisk forsvarligt, lyder meldin-
gen fra forskerne, at det ikke med-
forer en risiko for barnet pd lengere
sigt.Ved almindelig kunstig befrugt-
ning ser man ofte, at celler i befrug-
tede =g spontant gir til grunde,
uden at det fir konsekvenser for det
kommende barn.

Om xgsortering kan vare starten
pi en glidebane, hvor foreldre vil
andre holdning til, hvilke egenska-
ber og karaktertrak de ensker at fra-
vaelge, skennes ikke at vare reel.
Dels kan anvendelsen af zegsortering
begrenses via lovgivningen. Dels
viser erfaringerne, at ingen foraldre
hidtil har henvendt sig med den slags
onsker.

I vurderingen af, om det vil veere
gkonomisk forsvarligt og retfaerdigt
at bruge samfundets ressourcer pa
bestemte diagnosegrupper, hedder
det i rapporten, at ressourceforbruget
skal bedemmes 1 sammenhang med
de samlede problemstillinger.

M

Brugere gnsker valgmulighed
Holdningsundersegelsen  blandt
potentielle brugere blev foretaget

>\

blandt personer med bledersygdom
og cystisk fibrose. I begge grupper
var der stor interesse for at fi meto-
den indfert i Danmark som et tilbud,
men det fremgik ogsd, at gnsket om
at bruge muligheden var sterst hos
familier med risiko for cystisk
fibrose. Her ville 50% af familierne
veelge xgsortering som ferste valg,
mens 25% ville valge fostervands-
preve eller moderkagebiopsi som
forste valg.

For familier med bledersygdom
gjaldt, at mange ville valge slet ikke
at fi foretaget nogen form for under-
sogelse, men tage chancen. Hvis de
valgte en prenatal undersggelse, ville
langt de fleste velge fostervands-
prove eller moderkagebiopsi.

Forskellen pd de to gruppers
opfattelse skal bl.a. ses ud fra, hvor
alvorlige konsekvenser den arvelige
sygdom har, og hvor svar den er at
behandle.

I dag tilbydes praimplantations-
diagnostik to steder i Danmark, og
med det forventede behov for
behandling ventes disse to centre at
kunne dekke behovet, fremgir det
af rapporten. "
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Rapporten * Preeimplantationsdiagno-
stik — en medicinsk teknologivurdering”
kan laeses pd Center for Evaluering og
Medicinsk Teknologivurderings hjemme-
side: www.cemtv.dk.
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Everton forever

Per Andersens hjerte dunker, nér hans lilleputpiger viser, at de har fanget fodboldspillets sjcel.
Det dunker endnu hdrdere, nar den engelske klub Everton er i kamp. Sa kan det gore ondt,

helt oppe i hovedet. ..

Scene 1: En idraetshal, et sted i Nord-

jylland. Stevrings lilleputpiger er pd -

banen i en indenders fodboldkamp.
Modstanderne er et drengehold 1
samme alder, dvs. 11-12 ar. Pigerne
scorer — nu er de foran 4-2. Publi-
kum rejser sig i stolen. Hvad pokker
sker der? Kan drengene ikke klare
en flok teser? Pigerne scorer igen,
salen begynder at koge. “Kom si
piger, kom si piger.”

Taget er ved at lette, da domme-
ren flgjter kampen af. Yes, de vandt
igu ~ de smd piger med de lyse
1estehaler. ... Det var da som syv

Pigernes trener sidder i sin kore-
stol og suger det hele til sig. Han
skeever til drengenes trener, der ser
overrumplet og frustreret ud ....
“Det er stort, det her. Det er bare
rigtig stort,” tenker han. Men ingen
kan se pa ham, hvor stort det er. Han
er en beskeden mand.

Scene 2: Per Andersen sidder foran
flernsynet i sin lyse og velordnede
stue. Han felger med i en fodbold-
kamp, der spilles pa skaermen — det er
Brendby mod AGE Han har klamme
hander af nervgsitet. Nervegsiteten
skyldes hverken Brondby eller AGE

En treener og hans lilleputhold.

Den skyldes, at der hvert gjeblik kan
komme en Dong-besked om Ever-
ton. (En dong-besked er en tekst-
linie, der settes ind nederst pi fjern-
synsskeermen med oplysninger om
stillingen 1 kampe, der spilles netop
nu.) Everton keemper nemlig lige nu
— pi en bane et sted i England — for
sit liv. Eller 1 hvert fald for sin place-
ring 1 den bedste engelske raekke.
Hvert gjeblik kan der komme
besked om, at modstanderne har
scoret ....eller at Everton har scoret.
Det sidste ter han nesten ikke hibe
pé ...én af Evertons neglespillere er
skadet og sidder over igen. Det har
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Per lest pa klubbens hjemmeside, sa
sent som her 1 formiddag. S der skal
kempes ekstra hirdt. .. Ventetiden er
ulidelig. Pers hjerte dunker si haijt,
at han kan marke det helt oppe i
hovedet ....

Scene 3: Per er til arets treenerfest 1
Stevring Idretsforening. Formanden
har rejst sig og er i gang med sin
tale. Om lidt vil han afslgre, hvem
der er blevet drets traener.

“Og 4rets trener er ... Per
Andersen.”

Bifald og piften og hander, der
skubber Per op foran, s han fi over-
rakt pokalen. Per ved godt, at han
burde sige noget .... Bare “Tak” eller
et eller andet..... men han kan ikke
tvinge et eneste ord ud over leberne.
Det foles, som om hjernen er giet 1
sti. Henderne driver af sved, maven
spander sig sammen. Alles gjne er
vendt mod ham, smilende og op-
muntrende. De fleste 1 lokalet ved

Charlotte - med efternavnet Serensen - har trenet
fodboldbarn sammen med Per i de seneste fem dr.
Hun tager sig af alt det fysiske, som Per ikke kan.
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godt, at Per hader det her ... Han
kan ikke fordrage at veere 1 centrum.

Sa er det noget andet at sidde pa
sidelinien og dirigere med lilleput-
pigerne. Si er han ikke just mund-
lam, den gode Per.

“Jeg kan sagtens ribe hejt pa en
fodboldbane. Det kommer helt af sig
selv. Jeg riber selviolgelig til pigerne,
fordi jeg er deres treener. Men jeg
riber ogsd, nir jeg er tilskuer. Det er
en del af forngjelsen.”

En bus fuld af drenge

Per er 36 ar. Han fik konstateret
limb-girdle muskeldystrofi som 11-
drig, og har veeret korestolsbruger og
fortidspensionist siden sin pure ung-
dom. Meget tidligere, som otte-ni
arig, overgav han sit hjerte til en leed-
erbold, der sparkes rundt pd en gron
gresbane. Han var ikke pavirket
hjemmefra — hverken hans far eller
hans mor eller hans to sgstre inter-
esserer sig for fodbold. Han vidste

faktisk ikke, hvad fodbold var, for
han en dag leb efter en bus.

“Jeg gik og legede pid fortovet
uden for den blok, vi boede 1. En
bus fuld af drenge korte forbi, 1 ret-
ning mod Stevrings stadion-anleg.
Jeg lob efter den, og jeg stod og sa
pd, at drengene myldrede ud af bus-
sen og gik i gang med at spille fod-
bold. Jeg vidste ikke, hvad det gik ud
pa. Men jeg vidste, at det var noget
for mig.”

Den lille spinkle og brungjede
Per begyndte at lobe hen pa stadion
sd tit, han kunne. Han stod pa side-
linien og si det ene hold efter det
andet lgbe rundt pd banen. Han fik
ogsi selv en bold, som han 1 timevis
kunne std og sparke ind 1 en mur.
Men han begyndte ikke at gi til
fodbold.

“Jeg teenkte aldrig pa at melde
mig ind 1 klubben. Jeg var helt klar
over, at jeg var for svagelig. Jeg var
lille og tynd, og jeg kunne ikke folge

Per bruger mange krefter pd at “opdrage" pigerne til at hore efter og
modtage en kollektiv besked. Han kan meerke, at det er svart for dem
- mdske fordi de er vant til at f& meget individuel opmeerksomhed.

med andre born, nir de lgb. SA det
med at komme 1 klub, det var aldrig
i mine tanker.”

Et fantastisk vrist-spark

Som ni-drig begyndte Per at gi pi
teer, men det forhindrede ham ikke
1at sparke til en fodbold, s snart han
havde chancen. Han husker faktisk
ti-geengeriet som en ekstra force.

“Jeg havde et fantastisk godt
vrist-spark i den periode. Og jeg
havde nogle stjernestunder. En af
dem var en konkurrence, der gik ud
pa at sta pa straffespark-pletten og si
ramme overliggeren si mange gange
1 trek som muligt. Jeg vandt stort
ved at ramme 11 gange i treek. Nér
jeg fortzller det 1 dag, tror folk, det
er logn. Det lyder ogsd utroligt —
men jeg gjorde det altsd. Nar jeg
tenker pd den dag, kan jeg stadig
merke den folelse af lykke, der fyldte
kroppen...”

Kerligheden tl fodbold begyndte
at fi flere ansigter. Et af dem var tips-
fodbold lerdag eftermiddag. At sidde
klar i sofaen med en cola og en pose
clementiner og vide, at der var en
hel kamp forude. Ren livsglaede.

Det var altid en engelsk kamp —
det var nemlig dengang, Danmarks
Radio hver eneste lgrdag i vinter-
halviret transmitterede fra den engel-
ske turnering Premier League. Per
og hans kammerater kendte hvert
hold og hver spiller. En lordag, da
han var 11-12 ir gammel, modte
han sit livs hold. Everton spillede
mod Coventry, og Everton brille-
rede med smukt, smukt fodboldspil.
Everton vandt, men det var ikke det,
Per faldt for. Det var deres spil.

“Everton spillede ikke kun for at
vinde den dag. De spillede for at give
tilskuerne en god fodbold-oplevelse.
Og det gjorde de. Jeg kan stadig se
kampens hgjdepunkter for mig...

Det var sammenspil, nir det er
bedst.”

Everton forever

Den eftermiddag besluttede Per, at
Everton skulle vaere hans hold. Ingen
af kammeraterne holdt med Everton.
Men det talte nermest til holdets
fordel.

“Jeg har aldrig kunnet fordrage
medleberi. At satse pd et hold, der
ligger 1 toppen og har alle pengene
og alle mulighederne, det har jeg
ingen respekt for. Jeg valgte et hold,
som var forholdsvis ukendt, og som
ingen andre holdt med. Sidan et
hold har brug for opbakning. Det
har succes-holdene ikke.”

Per har madt masser af fodbold-
folk, der er fuldsteendigt trolgse over
for det hold, de har valgt at holde
med.

“Huvis deres hold begynder at {3
problemer, skifter de bare til et andet.
De lgber med alle de andre over til
Manchester United, der har varet
det store navn i lang tid. Sidan noget
fatter jeg ikke... ”

Han grunder lidt over det ufor-
staelige 1 trolesheden.

“Det ville svare til, at jeg gik hen
og fik mit eget barn byttet ud med et
andet, der var dygtigere.”

Et barn, der bliver byttet ud —
det billede er til at forstd for enhver
forelder. Men alligevel er det svart
at forstd. Hvordan kan et fodbold-
hold blive si vigtigt, at det aldrig kan
skiftes ud?

Per bliver tavs. De ellers si imode-
kommende brune gjne og den stort
smilende mund skifter udtryk. Det er
alvorligt, det her ... Hvordan forkla-
rer man en ikke-fodbold-entusiast,
hvordan en fodboldkamp, der blev
spillet for 25 ir siden pd en bane i
England, kan blive ens skebne?

Der er en snert af resignation 1 »
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Ros er roden til alt godt, lyder én af Pers overbevisninger.
Pigerne skal tro pd, at de er gode — ellers ndr de ingen
vegne, mener han.

den stemme, der genoptager samta-
len.

“Jeg kan ikke forklare det. Jeg
kan kun sige, at den kamp med
Everton — det var kerlighed ved
forste blik. Og det bliver aldrig
andre end Everton. Hvis klubben
gar konkurs eller bliver oplgst af én
eller anden grund, si velger jeg ikke
en anden.”

Cheftraeneren
Hans livs anden kerlighed madte
han for ti ar siden: Charlotte, som
han deler rakkehus med i én af
Stavrings boligforeninger. Charlotte
arbejder fuldtids med at montere og
lodde elektronik pi en virksomhed
i Stevring. Oven i arbejder hun
~ halvtids - nesten da — som med-
hjelpende trener for Stgvrings lille-
putpiger. Hun ger alt det, Per ikke
kan — stiller kegler op, demonstrerer
sparketeknik, server bolde til skud-
treening. Per ser pd sig selv og Char-
lotte som et treenerteam. Men andre
ved godt, hvem der er chefen.

“Det er mig, der legger taktik-
ken, og det er for det meste mig,
foreldrene henvender sig tl...”

Han tenker lidt over rolleforde-
lingen.

“Det er ogsd mig, der planlegger
treeningen og forklarer pigerne de
forskellige ovelser. Jeg har taget en
del trenerkurser, sd jeg ved mest om
den del”

Per ved s meget, at han har fort
sine lilleputpiger helt til tops. Det
forrige hold, han trenede, vandt salv
i Jysk Mesterskab i udendeors fod-
bold og bronze i indenders. Da de
rykkede op som pige-spillere, gav
han dem fra sig.

“Jeg besluttede mig for at stoppe,

mens det gik godt. Det var ikke
nogen nem beslutning. Vi havde
oplevet utrolig meget sammen...”

Per korer hen og dbner et skab
med glasliger. Han tager en sglvfar-
vet pokal, der stir pd hylden. P4 siden
har pigerne, der vandt selv og
bronze, fiet indgraveret en tak til Per
og Charlotte — efterfulgt af alle deres
navne.

“Pigerne og deres forzldre gav
os den, da vi havde spillet den sidste
kamp sammen. Det var meget
bevagende... da kunne jeg vist hel-
ler ikke sige tak.”

Arbejdshesten

Han satter forsigtigt pokalen tilbage
1 skabet. V1 sxtter os igen ved spise-
bordet, der er halvt dekket af fod-
boldpapirer og kampsedler, 1 sitlige
bunker. Spiseb'ordet er arbejdsplad-
sen, sammen med computeren, der
stdr et par meter derfra, op ad den
svagt rosafarvede vaeg. Herfra udgir
meget af det informationsmateriale
og mange af de beskeder, der holder
fodboldafdelingen i Stﬂvriﬁg IF kor-
ende.Af én eller anden grund fir Per
raget opgaverne til sig. .

“Jeg fir nemt sagt ja til for meget.
Jeg lover lige at arrangere det ene og
det andet — og hvis nogen tilbyder at
give en hind med, er jeg ikke serlig
god til at sige ja tak. Jeg er selv ude
om, at jeg kommer til at sidde alene
med det...” Tenkepause ....“ Det
er noget med at bevare kontrollen.
Jeg har det bedst med at vide, hvor-
nir tingene bliver gjort, og hvordan
de bliver gjort. S er der kun mig selv
at klandre, hvis noget gar galt.”

Arbejdet med fodbold tager de
fleste af hans kraefter.

“Det passer nogenlunde med det, »
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Per har nasten altid musik pd, ndr han arbejder med
sine fodbold-papirer. Favoritten er Big Fat Snake.

jeg kan overkomme. Jeg bliver hur-
tigere traet end andre, og nir fodbold-
verdenen har fiet sit, er der ikke
meget tilbage. Men det er okay.”

De “nye” lilleputpiger, som Per
og Charlotte har treenet de seneste
to ir, er godt pd vej mod stjernerne.
De er Jyske Mestre 1 indenders fod-
bold, og de vinder de fleste af de
udenders kampe, de stiller op til.
Men de har ogsé en trener, der tager
dem og deres spil serigst.

“Jeg gider ikke noget slattent
noget, hvor de bare Igber rundt og
sparker til en bold. De skal lere
noget teknik, og de skal leere at spille
sammen. Og de skal have selvtillid,
masser af selvtillid og tro pd, at de kan
noget pa en fodboldbane.”

Stemmelejet stiger. Det er essen-
sen i godt treenerskab, vi er ndet til.

“Jeg roser dem meget. Hver-ene-
ste lille fremgang hos en spiller bliver
rost. Bern har krav pé at blive rost,
efter min mening ... jeg kan lige-
frem se, hvordan de vokser og fir liv
1 gjnene, nar de far at vide, at de er
gode til noget.”

Tre slags foraldre
Per har overvejet at stoppe som fod-
poldtreener, men det bliver ikke lige
au. Sesonen er 1 gang, kampsedler
ikal deles ud, karsel skal arrangeres,
orzldre skal kontaktes. Om han
topper, ved han ikke — men hvis han
yor, er det ikke sd meget pd grund af
sgrnene. De kan godt vaere smi ego-
ster, men de lerer, langs ad vejen, at
xgge prinsessenykkerne af sig. Dem
tan man ikke bruge til noget i fod-
sold. Det er straks svarere at lere
orzldrene det, der skal til.

“Der er tre slags forzldre 1 fod-
oldverdenen: Der er de underambi-

tigse, der er de overambitisse, og sd
er der dem midt imellem. Jeg har haft
det slemt med de to forste grupper:
De underambitigse, fordi de er lige-
glade med, hvad fodbolden betyder
for deres born, og de overambitigse,
fordi de har nogle sterre ambitioner,
end bernene i virkeligheden har.
Intet hold kan levere en super-
prestation hver eneste gang. Det
forventer de meget ambitigse foreel-
dre, og det er et pres at vere under
bide for bernene og for tranerne.
Man kan marke deres frustration
flere meter vaek, ndr vi har spillet en
darhig eller en halvdarlig kamp, og jeg
ved, at deres bern bagefter fir en
masse tilbagemeldinger om, hvad de
skulle have gjort 1 stedet for det, de
gjorde. Det er nedbrydende, efter
min mening.

Gode foreldre er dem, der stotter
deres bern 1 at dyrke den sport, de
godt kan lide. De tilbyder at kare og
at bage kage til fellesarrangementer,
og de roser og bakker op, hvor de
kan. Men de forventer ikke mere,
end begrnene kan indfri. Den slags
foreldre er guld for en trener.”

Forunderlige dremme
Per er godt klar over, at nye foraldre
teenker deres, ndr de ser, at deres barns
fodboldtrener sidder 1 korestol.
“De tenker noget i retning af: Vi
betaler ligesd meget 1 kontingent som
alle andre, sd kunne vi i det mindste
ikke fi en treener, der kan spille fod-
bold....... Det kan jeg jo ikke — det
har de sddan set ret i, og jeg er da
ogsd klar over, at jeg skal veere bedre
end andre treenere for at blive ligesd
respekteret som dem. Jeg skal kunne
noget mere, og jeg skal levere nogle
bedre resultater. Det har jeg fglt.”

L =

Per omgis ikke andre med mus-
kelsvind, og han tenker ikke pa sig
selv som syg. Det er bare blevet sidan
for ham, at han ikke kan gi, og det
gider han ikke sidde og spekulere
over. Men han har lagt mearke til, at
han dremmer om det.

“I alle mine dremme kan jeg gi.
Det har jeg lagt maerke til, og jeg har
undret mig over det.”

Kan det vere fordi, du ikke har
accepteret, at du ikke kan ga?

Eftertzenksombhed.

“Ne, det tror jeg egentlig ikke.
Jeg har snakket med Charlottes
mormor om det, og hun tror, at man
drgmmer om det, man ikke kan. Det
synes jeg lyder sandsynligt.”

Der er ogsd vigne dremme. En
af dem er at kebe et hus 1 Stgvring.

“Vi kunne godt tznke os at fi
vores eget hus. Men det er vildt dyrt
her i Stgvring. Man far ikke noget
under en million.” .
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En kanonferie pa ski og Trax

13-darige Jesper Holm Juhl vil gerne inspirere andre
korestolsbrugere til at tage pa skiferie '

Jeg har vaeret pi skiferie med min
familie. En kanonferie for bade store
og sma.

Vi var ni personer 1 alt: mine for-
xldre, mine to bredre Morten og
Thomas, min onkel, tinte og to kusi-
ner Mette og Stine — og si mig. Vi
var i Sverige, pd Hundfjeldet 1 Seelen.
Vi kerte selv derop 1 vinterferien 1
min handicapbus. Vi tog hjemmefra
kl. 02 natten mellem lerdag og sen~
dag. Vi sejlede fra Frederikshavn til
Gateborg og var 1 Sxlen ca. kl. 17.
Det var mange timer at kore, men
det gik rigtig godt. Hele vejen derop
var der ingen sne, men i Szlen var
der masser af sne. Der var utroligt
flot.Vi boede 1 en dejlig stor hytte
ca. 100 meter fra lgjperne.

Jeg havde to kerestole med, en
almindelig Permobil og min Trax,
der er en mere terrengiende kore-
stol, der er sterkere og ogsa kan kere
sterkere. Der var ingen trapper 1
hytten, si jeg kunne keore lige ind.

Nir jeg var ude — og det var jeg
nasten hele tiden — kerte jeg kun pa
min Trax. Den var virkelig uund-
veerlig. Jeg kunne bide kore op og
ned af lgjperne.Vi havde ogsd bundet
to sleder bagefter ved siden af hin-
anden, hvor Mette, Stine, Morten og
Thomas sad. Det var bare hylende
sjovt.

Min far, Morten og Thomas er
vilde med at std pa ski og gode til
det. Min mor kan ikke std pa ski, si
vi hyggede os. Min mor stod ogsd
bag pd Trax'en og skreg og hylede,
hver gang jeg keorte for vildt.

Trold pa lokum

Onsdag skulle vi pa snescootersafari
1 Sveriges vildmark. Min mor og jeg
sad 1 en lille kane, der var spandt
efter en snescooter. Thomas og man-

den, der ¢jede snescooterne, styrede
den scooter, der trak vores kane. Min
far og Morten korte selv pd en anden
scooter. P4 turen var der mange traer
med masser af sne pa. Turen endte
ved en lille hytte, hvor vi kebte vaf-
ler og noget varmt at drikke.

Da vi skulle tilbage igen, vendte
vi scooterne og kgrte samme vej,
som vi kom. P4 vej tilbage holdt vi
stille ved et stort abent omride, hvor
min far, mor, Morten og Thomas fik
lov at drene rundt pd scooter.

I en skov, der hed troldeskoven,
og som 13 1,3 km. oppe af en ski-
lgjpe, var der skiret en masse trolde
og dyr ud af tree. En dag da min mor,
Michael, Stine og jeg skulle op i
troldeskoven, var jeg nedt til at kere
hele vejen derop 1 min Trax. Det gik
ikke si nemt, fordi jeg hang fast ret
tit. Vi besluttede alligevel at kere
hele vejen derop. Efter et stykke tid,
hvor Michael med slid og sleb
havde mittet skubbe mig det meste
af vejen, ndede vi endelig op.

Ved troldeskovens start sad der en
kempestor trold. Et andet sted sad
en trold pd et gammeldags lokum.
Han snakkede hele tiden, sa alle folk
stoppede op for at kigge ind til ham.

For enden af troldeskoven 1d
tandskoven. Der var nogle smi huse,
en stald med dyr og trolde, en bjer-
nehule og en troldeskole med en
lerer og seks born. Alt var lavet af

" trae, men med rigtige stemmer og

musik.

En uge uden slisker

Der var ogsi en lille hytte, hvor man
kunne kobe noget at spise og drikke.
Der madtes vi af og til med alle de
andre for at f3 lidt varmt at drikke.
Der var utroligt hyggeligt derinde
med dben pejs og stearinlys over det

hele. Der kunne jeg kore lige ind
uden slisker.

Hver dag medtes vi hjemme 1
hytten for at spise frokost. Nogle
dage blev nogen af os hjemme, hvor
vi spillede spil og hyggede os. Det
var ogsd dejligt at vaere pd ferie med
Mette og Stine. De syntes, det var
sjovt at std bag pa min kerestol og
kore frem og tilbage i stuen.

En aften var der snowboard-
opvisning. Der var lavet en speciel
lgjpe, hvor der ogsd var en trampo-
lin. De lavede nogle helt vilde spring,
hvor de flgj gennem luften. Der var
hgj musik og et flot lysshow, og som
afslutning var der fyrverkeri.

Det var en kanon ferie for bide
store og sma. Hundfjaeldet er et rig-
tigt godt omride for familier med
bern.Vi havde en hel uge uden sli-
sker, og bussen havde ogsi fri. Jeg
héber, vi skal af sted igen nzeste dr.

Af Jesper Holm Juhl

Hele familien pd snescootersafari.
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Pigefnis og Popstars

Store spejle, rad lebestift, sort mas-
care, livhig popmusik og en flok Ldt
generte 9-11-arige toser. Ingredien-

sernte var der, da forzldregruppen
for piger med muskelsvind samledes
pd weekendkursus pa Musholm Bugt
Feriecenter. Mens forzldrene horte
om hjzlperordninger, kom tv-veart

og bestyrelsesmedlem 1 Muskelsvind-
fonden Ditte Guldbrand Christensen
pa beseg 1 pigeflokken. Hun lagde
op til pigesnak i gruppen og bagefter
til optreden som i det virkelige
“Popstars”.

Det krevede overvindelse fra
nogle, men hzmningerne falde til
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sidst bag lebestiften og de indgvede
dansetrin.

Fotograf Pia Burmelle Hansen
fulgte eftermiddagens forberedelser,
der mundede ud i et show for for-
aldrene.
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Med fly til Malta
Jeg skal pa ferie til Malta i uge 45 og
har brug for nogle erfaringer fra
andre korestolsbrugere, der har
provet sidan en tur. Hvordan kom-
mer man ombord pi et fly med sin
el-kprestol, ramper og alt det andet?
Send mig en email med gode rad
og bide gode og darlige erfaringer.
Min adresse er: kell,kofoed@mail.dk.
Venlig hilsen
Christian Kofoed, 13 ar.

Tegnekonkurrence til
handicaparet

Er du mellem 10 og 15 ar og har lyst
til at give dit bidrag tl det Euro-
paiske Handicapar 2003, sa er det nu.
Europakommissionen har udskrevet
en tegnekonkurrence for bern/unge,
der opfordres til at tegne, hvordan de
vil aendre verden i 2003, sa handicap-
pede kan blive behandlet som lige-
stillede med andre. Sd har du en idé
til, hvad du vil forandre pa arbejds-
pladsen, hjemme, 1 leg, skole, pa ferie
eller andre steder, si vis det 1 en teg-
ning og send ind.

Der vil blive valgt en vinderteg-
ning fra hvert land, som bliver det
officielle nationale postkort for det
Europziske Handicapar. Vinderne
fir en tur tl Bruxelles i december til
premicoverrakkelsen.

Konkurrencen er dben for alle
10-15 arige med og uden handicap.

Frist for indsendelse af tegning
samt den officielle ansegningsblanket,
der skal udfyldes, er den 15. oktober
2002. Yderligere oplysninger og
ansgigningsblanketten — pa engelsk —
kan fis via det Europeiske Handicap-
ars officielle hjemmeside: '
www.eddp.org eller pa email-adres-
sen: info@eddp.org.

Webside om el-hockey

Er du interesseret 1 at vide mere om
el-hockey, folge med i turneringerne,
se billeder fra kampe og arrange-
menter, lese nyheder og resultater,
fi informationer om klubber eller
laese reglerne for el-hockey-spillet,
har el-hockey sin egen hjemmeside

pa Internettet. Det er idraetsudvalget
for el-hockey, der star bag web-siden,
som findes pd adressen:
www.el-hockey.dk.

Vagtskifte

Muskelsvindfonden har pa sit seneste
repreesentantskab valgt nye med-
lemmer til de forskellige udvalg og
bestyrelser 1 og uden for foreningen,
hvor Muskelsvindfonden er repree-
senteret. Til oplysningsudvalget er
valgt Annette Thomsen, Torben
Madsen, Erik Overgaard og Dan
Brock. Til Institut- og medlemsud-
valget blev valgt Jens Lund, Anita
Kruse, Else Dang, Ditte Guldbrand
Christensen, Lis Kristensen og Vin-
nie Carass.

Reprasentantskabet har ogsa
nedsat et udvalg til at planlegge
naeste ars landsmede. Udvalget bestar
af Christine Jensen, Lars Michelsen,
Jens Lund og Marie Krog.

Til bestyrelsen for Euro Venue
Fonden er valgt Jes Erik Jessen. Til
Musholmfonden er Torben Jespersen
valgt som ny formand, mens de
gvrige medlemmer fra Muskel-
svindfonden er Jens Lund, Torben
Madsen og Hardy Kjergaard.

Dansk handicappolitik

pa engelsk

Det centrale Handicaprad har udgi-
vet en publikation om Dansk Han-
dicappolitik pa engelsk. Pjecen for-
tzller om grundprincipperne 1 dansk
handicappolitik bide lovgivnings-
massigt og 1 praksis, og malet er at
give udenlandske politikere, embeds-
mend og andre interesserede 1 ud-
landet et indtryk af, hvordan vi 1

p— 1

~ Danish disability policy
. -’ Fqual opprtuniu inrough dllfbg.u'?;m
< i

NOTABENE

/ i \- -

Danmark griber handicappolitikken
an.

I pjecen kommer man ind pa
emner som tilgengelighed, uddan-
nelse, arbejde, stotteforanstaltninger,
bolig, sundhed, transport og kultur.

Da handicapradet ogsa har meer-
ket et behov 1 Danmark for en pub-
likation, der giver en samlet og
tvaergdende beskrivelse af dansk
handicappolitik, er pjecen ogsa ud-
givet pa dansk.

Pjecerne er gratis og kan bestilles
via hjemmesiden: www.dch.dk eller
pa tlf. 33 11 10 44.

www.isobro.dk
[ndsamlingsorganisationernes Bran-
cheorganisation, ISOBRO, har fiet
sin egen hjemmeside. ISOBRO blev
oprettet 1 april 2001 med det formal
“at virke for en sund og samfunds-
ansvarlig udvikling af indsamlings-
sektoren” og at styrke medlemsorga-
nisationerne og fremme deres felles
interesser. ISOBRO txller i dag ca.
70 karkehge og almennyttige orga-
nisationer, heriblandt Muskelsvind-
fonden.

Les mere om ISOBRO pi
hjemmesiden: www.isobro.dk.

Korestolsegnede skoler
Arhus Kommunes skolevzsen har pi
opfordring fra en mor til en handicap-
pet dreng, der netop skulle begynde
1 skole, lavet en oversigt pa skole-
vaesenets hjemmeside, der viser,
hvilke af kommunens 52 folkeskoler,
der er bedst egnede til karestolsbru-
gere. Listen omfatter 16 folkeskoler,
og ved et klik pa de enkelte skoler
kan man desuden se, hvilke skoledi-
strikter den pageldende skole dek-
ker, nir det gelder elever 1 karestol.

Selv. om de 16 skoler bliver
betegnet kgrestolsegnede, er forhol-
dene ikke alle steder lige optimale,
men det arbejdes der ifolge skole-
vasenet malrettet pa at gore noget
ved.

Oversigten findes pa adressen:
www.aaks.dk. Seg derefter pa ordet:
tilgeengelighed.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Unge pa vej - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer weekendkursus for unge 14-16 drige kerestolsbrugere og deres foreeldre.

Evaluering - Muskelsvindfonden, Hellerup
Foraeldregruppen Sjelland 2 kigger tilbage pd drets aktiviteter.

“Seelg dig selv” - Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen holder weekendkursus for medlemmer med muskelsvind (15-35 dr).

Efterslukningsfest - Fredericia
Afslutningsfest for alle crew'er, der har deltaget i drets arrangementer.

Seminar for seniorer - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer to-dages seminar om livskvalitet i den tredje alder og eldrepolitik.

Madre med muskelsvind - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer weekendkursus om bl.a. opdragelse og hjelperordninger.

Medarbejderrdd - Muskelsvindfonden, Arhus

Uganda, forskning & pensionsreform - Musholm Bugt Feriecenter
Voksengruppen inviterer medlemmer med muskelsvind (over 25 dr) pd weekendkursus.

Respiration - Kollektivcentret i Tjgrring, Herning
ALS-gruppen Vestjylland inviterer til temaaften ved overlaege Soren Gellett, Respirationscenter

Vest.

Puberteten - Musholm Bugt Feriecenter
Foreeldregruppen til born med Charcot-Marie-Tooth arrangerer weekendkursus.

Diagnosekursus — Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for brugere med diagnosen kongenit muskeldystrofi.

Lokal generalforsamling - Tarup Gl. Preestegaard, Odense
ALS-gruppen Fyn holder generalforsamling for medlemmer og pdrerende pé Fyn.

ALS-seminar - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer seminar for hospitalernes ALS-team om det fremtidige samarbejde.

Netvaerksmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden holder seminar for kontaktpersoner, politikere og andre aktive i foreningen.

Sektionschef- og muskeltermgde - Musholm Bugt Feriecenter
Arets aktiviteter ved koncerter, pd kurser, landsmode m.v. evalueres. %

“Hjaelpere: Ansvar og roller” - Rgdovregérd, Radovre
Kobenhavns lokalgruppe holder temadag for alle medlemmer pd Sjaelland.

Fagdage for specialskoler - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* inviterer fagpersoner pd specialskoler samt foraeldre til et to-dages seminar.

*IfM - Institut for Muskelsvind
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En uforglemmel

Jean Michel Jarres hyldest til
vinden i vindmolleparken i GL
Vra Enge har unzgtelig bragt
Muskelsvindfonden i storm-
vejr 1 medierne. Pa den ene
side er der stor begejstring over
koncerten. Pa den anden side
er der konkret kritik af den
praktiske afvikling.

Mediestormen ind
imellem skygget kraftigt for
den succes, som det er hevet
over enhver tvivl, at koncerten
ogsd var. Derfor synes jeg, vi
skal holde fast 1, at vi har gen-
nemfort et helt unikt arrange-
nient og givet mange en stor
koncertoplevelse pa trods af
svaere forhold. Det er lykkedes
at skabe forudsetningerne for og at
atvikle den storste specialproduk-
tion, der nogen sinde er afviklet 1
Danmark.

Ingen andre end os ville for-
mentlig vere blevet betroet opgaven,
for ingen andre end os havde kunnet,
villet eller turdet binde an med en
sa spektakular koncertbegivenhed
pa dét sted — som kunstneren havde
onsket — og med de vanskeligheder,
der trods alt kunne forudses. Man
skal vel egentlig vaere en smule gal
og fanden-i-voldsk for at fa den idé
og ogsa for at patage sig opgaven. [
den forstand er Jean Michel Jarre og
Muskelsvindfonden nok gjort af
samme stof.

Og pa trods af store udfordringer
for og ekstraordinaert store vanskelig-
heder 1 forbindelse med koncerten
blev arrangementet altsa gennemfort.
Jeg synes faktisk, vi kan vare stolte
af, at vi har medarbejdere og frivil-
hge med sa stor kompetence, at det
kunne lade sig gore og ikke mindst.
at de ogsa kunne holde hovedet
koldt og agere under stort pres. I
regnvejr! I mudder! Midt om natten!
Pi en eng! Og den vanskelige opgave
blev endda lest med en flot koncert
som det synlige produkt, som ingen,
der var til stede, nogen sinde vil

har

glemme. Det siger noget om vores
styrke.

Men som vi skriver i vort vaerdi-
grundlag: “Nar man handler utradi-
tionelt, er der risiko for, at tingene
ikke gar helt som forudset — en gang
mmellem kan man fi en lang ne=se.
Men har man ingen nase, har man
ingen profil, siger et gammelt ord.
Og uden profil er der ingen, der fir
oje pi én. Muskelsvindfonden har
ofte nasen langt fremme, for vi vil
gerne vare frontlebere og norm-
settere pa en rekke omrader.”

Og det skal da ogsa erkendes, at
den konkrete afvikling i regnvejr og
mudder afdaekkede, at der var en del,
vi kunne have gjort bedre. Dét har
skabt kritik 1 medierne og 1 en del
skriftlige henvendelser til Muskel-
svindfonden. Det er ikke unaturligt,
for vi kan ikke agere pa et kommer-
cielt marked og forvente at veere fri-
taget for kritik, blot fordi vi er en
humaniter organisation. Vi ma tage
kritikken meget alvorligt. Og den
berettigede del af kritikken skal vi
naturligvis tage til os og lare af.

Ganske vist er jeg ikke 1 tvivl
om, at det store flertal blandt publi-
kum bar over med regn, mudder og
ventetid, fik en stor oplevelse og var
tilfredse. Men ambitionen er ikke

kun, at flertallet skal vere tilfredse,
men at alle skal vare ulfredse.

Der findes neppe én sandhed om
Jean Michel Jarre-koncerten. Det, vi
hver iser har oplevet, er sandhed —
for os. Den samlede sandhed, der
sammenstykker 35.000 personlige
sandheder, vil vi aldrig komme ti at
kende. Men ambitionen skal 1 hvert
fald vzere, at vi har gjort, hvad vi kan
for, at alle de 35.000 forskellige sand-
heder hver pa deres made rummer
en god og positiv oplevelse.

Derfor er opgaven lige nu at vise
mod til at se kritisk pa os selv og
blive bevidst om de fejl, vi givetvis
har begaet, ikke for at holde storvask
eller finde syndebukke, men for
maksimalt at udnytte den chance vi
har faet til at blive endnu dygtigere.

Det er gennem den proces, man
bliver steerkere, og det skal man aldrig
vare bange for, men tvertimod tage
imod som en mulighed.




