" Fokus pa unges fritid |
Fritiden skal ikke bare slas ihjel.
Den skal vare spendende og indholdsrig.
Laxs om temadag; som satte fokus pa
unge muskelsvindleres fritidsaktiviteter
og blandt andet sendte hele familien pa
handicap-orientering i skoven. Side 14.
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Tema: Generne kortl®2gges Side 6-10
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LEDER

I foriret lovede sundhedsminister Yvonne Herlev Andersen, at hun ville sege en
bevilling p4 finansloven for 1996 til at oprette en konsulentfunktion for personer
med ALS — Amyotrofisk Lateral Sklerose. Det lofte har hun ikke holdt — og det
har fiet Evald Krog dl at reagere.

TEMA: GENERNE KORTLEGGES

Genetikerne er niet langt i dag med hensyn til at kortlegge menneskets gener.
De kan dermed i hejere grad stille de rigtige diagnoser. Vi har kigget genetikerne
i kortene for at hare, hvad de ved om nogle af muskelsvindsygdommene.

FRITIDEN KAN IKKE SLAS IHJEL

Fritiden er et problem for mange unge muskelsvindlere. Jo zldre de bliver, jo
starre bliver forskellen til kammeraterne, og jo sterre er saﬁdsynligheden for, at
de bliver valgt fra i legen. Vi har veret med pi VB-centrets temadag om fritidsliv.

HANDICAP-IDRET | SKOLEN
Dansk Handicap Idrets-Forbund og Dansk Skoleidrat har udgivet et hefte om
handicap-idret i skolen. Vi anmelder heftet.

ESTLAND

ER PA VEJ

Evald Krog har varet
pa “promotion-tur” i
Estland for at hjzlpe
den estiske muskel-
svindorganisation pa
vej. Det blev ensucces
— ogsd 1 medietne, hvor
det blandt andet blev
til seks T'V-interviews.

JEG PROVER AT FINDE EN MENING 7
Den 16-drige Mikkel Lyngbye Rasmussen skrev stil om sine sorte tanker og
dremme. Hans far fik konstateret ALS i foriret.

.TAG FAT

Muskelsvindfondens Udviklingscenter har netop lagt sidste hind pi en
vejledning, der setter fokus p4 brugen af arme og hender hos kerestolsbrugere
med muskelsvind.

NAR BORNENE SKAL KLARE DET HELE ]
Charlotte Rantzau, sveert hiandicappet af sclerose, har startet debattén om
handicappedes bern, der fir for stort ansvar i hjemmet.

JEG VILLE LOBE SOM SNURRE SNUP _
Dorthe Michelsen har provet flere former for alternativ behandling for at 3
flere muskler. Ingen af dem hjalp.

YW “ZAONSI NTRGS 0102
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hende pa 118.

Maske flirtede du med hende ved Vesterhavet. Maske laerte hun dig at svemme. Hvem ved? Du vil i
hvert fald gerne tale med hende igen. Sa prev 118. Bare giv os navn og by. 54 gor vi alt for at finde
hendes nummer. Chancen for at det lykkes er stor. Faktisk finder vi det rigtige nummer i 98 ud af 100
tilfeelde. Og det er da ikke s darligt, vel?

Oplysningen kan mere end du tror. ﬁD/-\NMARK

—

leder

Loftebrud fra minister

AF LANDSFORMAND EWALD KROG
FOTO: MOGENS LAIER

or et halvt ir siden fik vi et rigtigt
; forarsbrev fra sundhedsminister '

Yvonne Herlov Andersen. Hun
fortalte, at “Sundhedsministeriet har ...
besluttet, at man vil sgge bevilling pa
finansloven for 1996 til oprettelse af en
konsulentfunktion for personer med
Amyotrofisk Lateral Sklerose”.

Det skabte glede i Muskelsvind-
fonden og iser blandt de, der har ALS,
for netop en konsulentfunktion kan
athjzlpe nogle af de mange problemer,
der opstir i sygdomsforlebet.

Det ene eksempel efter det andet
viser, at det er bydende nedvendigt, at
der sker en koordinering af indsatsen,
at der stilles ekspertise til ridighed i
sygdommens forskellige faser, at der
etableres undervisning og vejledning af
behandlere i sivel sundheds- som
socialsektoren, at ny viden formidles
videre til fagfolk og patienter, og at
udviklingen af nye behandlingstilbud
stimuleres.

I dag lades mennesker med ALS i
stikken i vort behandlingssystem. Uden
koordinering bliver indsatsen tilfeldig,
og de enkelte initiativer gennemfores
ofte, nir sygdommen er giet overien
ny fase, sd det allerede er aridre behov,
der skal tilgodeses.

Nedslaende og forblgffende ‘
Men hvor lenge var Adam i paradis?
Uden at vi havde nogen grund til at
betvivle, at ministeren havde levet op
til sit lofte og sit ansvar, spurgte vi i
september, nermest pr. rutine, om
pengene nu ogsi var kommet med i
regeringens finanslovsforslag, der var
fremsat en méned forinden.

Svaret var nedsliende og forbleffende.
Nedslaende, fordi belabet alligevel ikke
var kommet med. Forbleffende, fordi
ministeren jo havde givet ALS-patien-
terne et lofte, og fordi ministeren ikke

selv havde fundet det ulejligheden veerd
at fortelle den ubehagelige sandhed til
0.

Jeg sporger mig selv, hvornir mini-
steren havde tenkt sig at give os besked
om loftebruddet, hvis vi ikke selv havde
spurgt. Svaret kan for si vidt vare
ligegyldigt, for det, der betyder noget,
er selvfolgelig, at mennesker med ALS
fir den optimale behandling, og det er
der i skrivende stund ikke lagt op til.

Fra ministerium til ministerium

I stedet har ministeren henvist 4l at vi
kan forsege at fi midlerne af Social-
ministeriets satsreguleringspulje.For
min skyld ingen alarm. Rent bortset fra
at det alts3 hidtil har varet sundheds-
ministerens opfattelse, at projektet
harer hjemme i Sundhedsministeriet.
Og rent bortset fra at aftalerne om for-
deling af satsreguleringsmidlerne alle-
rede var meget langt fremme. Og rent
bortset fra at det er en uskik, at den ene
offentlige instans henviser borgerne til
den anden, som henviser til den tredje,
som henviser til den forste igen — med
det resultat, at borgerne gores til grin

for deres egen penge.

Socialministeren og sundhedsmini-
steren er jo trods alt medlemmer af den
samme regering. Hvis det er regerin-
gens mening at forbedre indsatsen for
mennesker med ALS, si burde vi
kunne forvente, at de herrer og damer
ministre finder ud af indbyrdes, om det

skal foregi det ene eller det andet sted,
uden at vi andre skal vere budbringere
mellem dem! :

Men OK - konsulentfunktionen skal
jo bygge bro mellem de mange for-
skellige instanser, der bliver inddraget
i ALS-patientens sygdomsforlab, og de
kommer bide fra social- og sundheds-
sektoren, si vi kan godt leve med, at”
projektet gennemfores i et andet regi
end Sundhedsministeriet.

Hab endnu

I skrivende stund er alt hab ikke ude.
Vi kan stadig hibe pé den politiske
anstendighed. F.eks. at sundheds-
ministeren selv finder en lesning — hun
er trods, alt ansvarlig for sundheds-
vaesenet. Eller at socialministeren redder
kastanjerne ud af ilden for sundheds-
ministeren. Eller at de to ministre i
fellesskab loser problemet. Eller at
folketinget tager affeere og fortzller
regeringen, at mennesker med den
alvorlige og dedelige sygdom Amyo-
trofisk Lateral Sklerose skal have en
anstzndig behandling.

Lad s3 ligge, at Muskelsvindfonden
har fiet en dirlig behandling. Det
glemmer vi gerne alt om, hvis blot
patienterne behandles ordentligt.

Aried [y

“

Sofl LAVEN TSN
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hele verden arbejdet intenst pé

at kortlegge alle menneskets
gener (arveanleg). I forbindelse med et
stort internationalt samarbejde, “Det
Humane Genom Projekt”, er mange
gener allerede kortlagt, dvs. man har
fundet ud af, pd hvilke kromosomer de
pigeldende gener sidder.

Det skennes, at der findes mellem
50.000 og 100.000 forskellige gener.
Det vil dog fortsat vare en del ir, for
alle disse gener er fundet.

Andring i et arveanleg (mutation)
kan give anledning til sygdom, og der
findes flere tusinde alvorlige arvelige
sygdomme, der kan nedarves pi for-
skellig vis. Alle mennesker bzrer hver
iser pd anlegget for mindst to-tre
alvorlige arvelige sygdomme, som dog
kun kommer til udtryk, hvis man fir et
barn sammen med en partner, som er
anlegsbarer for nejagtigt den samme
sygdom.

For nogle muskelsvindsygdomme er
generne i dag kortlagt, for andre mang-
ler gennembruddet endnu. F.eks. er
generne Duchennes og Beckers mus-
keldystrofier, dystrofia myotonica og
spinal muskelatrofi allerede kortlagt og
identificeret, og ved disse sygdomme
er genetisk diagnostik i dag mulig.

I de seneste ti dr har genetikere over

7

til diagnostik af Duchennes og Beckers
mauskeldystrofi, dystrofia myotonica
og spinal muskelatrofi

ILLUSTRATION; JESPER FREDERINSEN

Genetiske spgrgsmal

Et gengs spergsmal til genetikerne er:
“Kan man ved fostervandsprave eller
moderkageprove undersoge (screene)
for alle arvelige sygdomme?” Gene-
tikernes svar er: “Nej, det er umuligt
at screene for de flere tusinde arvelige
sygdomme der findes. Undersagelses-
teknikken er farskellig for hver enkelt
sygdom. Fostervandspraver og moder-
kageprover indebzrer ogsi i sig selv
en abortrisiko pa 1/2 -1 procent. Ved
fostervandspreve og moderkageprave
undersoges rutinemassigt for kromo-
somfejl (f.eks. Downs syndrom). Kun i
familier, hvor man har konkret mis-
tanke om en bestemt arvelig sygdom,
undersoges der for den pigzldende
sygdom. Det kan f.eks. vare et par, der
tidligere har fiet en dreng med Du-
chennes muskeldystrofi.”

Et andet sporgsmal kan lyde: “Kan
der i fremtiden ikke findes metoder til
at se, hvilke sygdomme jeg barer?”

Svaret er: “Jo, i takt med at meto-
derne bliver nemmere og nemmere, og
der bliver flere og flere sygdomme, man
rent faktisk kan undersoge for. Men

Genetikerne er ndet langt med bensyn

LT o
e v

o,

man skal tznke sig godt om, for hvad
skal man bruge informationen til? Det
er en form for genetisk screening, og
det har veret diskuteret, blandt andet i
Etisk Réd, hvorvidt man skal gere det,”
siger genetikerne.

Genetik er for menigmand et ser-
deles kompliceret omride. For men-
nesker med arvelige sygdomme er det
ikke desto mindre meget afgorende at
kende til sygdommens baggrund og til
arveligheden, og mange sager da ogsi
genetisk ridgivning.

Herunder vil vi forsage at forklare
lidt om begreberne i genetikken.

Kromosomer

* Hver celle i mennesket har 46
kromosomer, der berer al vores arve-
information. De 46 kromosomer er ens
to og to i 23 par. Et af kromosom-

parrene, de sikaldte
kenskromosomer, er
dog forskellige for mend
og kvinder. Kvinder har to X-
kromosomer, mens mend har ét X- og
ét Y-kromosom. Inden for hvert kro-
mosompar har vi arvet det ene kromo-
som fra vores mor, og det andet fra
vores far.

* En szdcelle har kun 23 kromosomer,
nemlig de 22 almindelige kromosomer
plus et kenskromosom, X eller Y. En
kvindes zgcelle har tilsvarende 22
almindelige kromosomer plus et X-
kromosom. Er det en sedcelle med et
X-kromosom, der kommer forst til
kvindens #gcelle og befrugter det,
bliver det en pige, er det Y-kromo-
somet, bliver det en dreng.

Arveanlag eller gener

* P kromosomerne er alle vore arve-
anleg (gener) lokaliseret. Hvert kro-
mosom bestir af en DNA-streng, hvor
hvert enkelt gen udger en lille del af
denne DNA-streng. DNA-strengen er
igen opbygget af en rakke byggesten,
og hver enkelt gen har en ganske be-
stemt rekkefelge af byggesten.

* Det er rekkefolgen af byggesten, der
er afgerende for, hvilke aminosyrer der

tema: generne kortleegges

Pi kromosomerne er alle vore arveanleg
(gener) lokaliseret. Hvert kromosom

bestir af en DNA-streng, hvor hvert enkelt

gen udger en lille del af denne DNA-
streng. DNA-strengen er igen opbygget af
en rekke byggesten, og hver enkelt gen
har en ganske bestemt rekkefolge af
byggesten. DNA-strengene indeholder
utrolige mengder informationer.

bygges ind i de proteiner,
som kroppen skal danne.
Hvert enkelt gen koder for dannelse af
ét bestemt protein.

* Et sygdomsanleg er et gen, hvor
rekkefolgen af byggesten er &ndret.
Konsekvensen af den 2ndrede rekke-
folge kan vare, at det protein, som det
pagzldende gen koder for, enten slet
ikke bliver dannet, eller proteinet er
@ndret pi en eller anden mide.

* Generne har forskellig lengde, typisk
fra 1.000 il ca. 10.000 byggesten. Det
gen, som giver anledning til Duchennes
og Beckers muskeldystrofier, er et af de
lengste og bestdr af mere end 180.000
byggesten.

Arvelighed og sygdom

Nogle sygdomsgener optreder domi-
nant, mens andre er vigende (reces-
sive). Det vil sige:

* Har et barn modtaget blot ét domi-
nant sygdomsgen, vil det fi den pagzl-
dende sygdom. Dystrofia myotonica er
et eksempel pd en dominant arvelig
sygdom. Den rammer piger og drenge
i lige udtalt grad.

* Er den ene af forzldrene barer af et
vigende sygdomsgen, skal den anden
vare bzrer af det samme sygdomsgen
for, at deres barn har risiko for syg-
dommen. Sker det sammenfald, vil i
gennemsnit hvert fjerde barn fi
sygdommen, mens to ud af fire vil blive
bzrer af det syge gen. Spinal muskel-

atrofi og de hyppigste former af Limb
Girdle muskeldystrofi er eksempler pd
sygdomme med vigende arvegang.

* De sygdomsgener, der sidder pa X-
kromosomet, nedarves ved den kens-
bundne form for arvegang. Det er f.eks.
tilfzldet ved Duchennes og Beckers
muskeldystrofi. Hvis en kvinde, der jo
har to X-kromosomer, pa sit ene X-
kromosom bearer anlegget for Du-
chennes muskeldystrofi, vil hun i
gennemsnit give sygdomsanlegget
videre til halvdelen af sine drengebern.
Halvdelen af hendes dotre vil blive
anlegsbarere.

* En mutation er en #ndring i et arve-
anleg. Det kan f.eks. vere, at der
mangler et stykke af genet, eller at
rekkefalgen af byggesten i genet er
forkert. Det er i dag for resourse-
krevende for hver enkelt patient at be-
stemme hele rekkefolgen af byggesten,
nir genet eksempelvis er stort, som det
er tilfeldet ved Duchennes og Beckers
muskeldystrofi. Ca. 60 procent af dren-
gene med Duchennes og Beckers

muskeldystrofier har dog sa stor en-

&ndring i genet, at det relativt let lader
sig afslere.

* En mutation kan opstd spontant ¢ller
vere nedarvet fra den ene af for-
zldrene. I familier med f.eks. ét enkelt
tilfelde af Duchennes muskeldystrofi,
vil sygdomsanlazgget i ca. en tredjedel
af tilfzldene vere nyopstiet hos dren-
gen med sygdommen, og i ca. to
tredjedele af dlfeldene vere nedarvet
fra moderen. ager

S6/L LAV TDAISAW |'\]
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AF. MARIANNE SCHWARTZ
MOLEKYL/ERGENETISK LABORATORIUM, RIGSHOSPITALET

pinal muskelatrofi (SMA) er en
af de hyppigste alvorlige arvelige

sygdomme. Den nedarves auto-
somalt recessivt, dvs. at der er tale om
sakaldt skjult arv. Sygdommen rammer
bide piger og drenge. Patienter med
denne sygdom har arvet et defekt gen
fra begge sine forzldre. Forzldre til et
barn med SMA er begge bzrere af syg-
domsgenet, men er ellers fuldstendig
raske. "

SMA inddeles normalt i tre typer
efter, hvor alvorlig sygdommen er, med
nummer et som den alvorligste: Type I
(Werdnig-Hoffmanns sygdom), Type
IT (den intermediere type), Type IIT
(Kugelberg-Welanders sygdom).

N

Alle tre pa samme gen
Da man ikke kender den defekt i cel-
lerne, der forirsager sygdommen, har
det veeret meget svert at finde belig-
genheden af genet (generne). Mange
laboratorier i USA og Europa har, ved
at undersgge talrige familier med to
eller flere born med SMA, kunnet vise,
at genet for alle tre typer findes p3 den
lange arm af kromosom nr. 5. Dette var
et meget sterkt indicium p4, at alle tre
typer skyldes en fejl i et og samme gen.

Ved at isolerere DNA (et lille stykke
af kromosomet) fra netop dette om-
ride, er adskillige sikaldte “kandidat-
gener” isoleret. Blandt disse har man
fundet i hvert fald ét gen, der er defekt
hos 98-100 procent af de undersogte
patienter med SMA (I, IT og III). Genet
kaldes for SMN (Survival Motor
Neuron). Endnu ved man ikke, hvad
dette gen bruges til i cellen og heller
ikke, om der muligvis ogsi er andre
gener involveret.

Patienter med type I og II samt en

del med type III, mangler alle et lille
stykke af SMIN-genet. Nogle patienter
med type III har vist sig at have en
anden defekt i det samme omride af
dette gen.

Almindelig blodprave

Det er relativt simpelt at pavise de om-
talte defekter. Testen udferes pi en
almindelig blodpreve og muligger en
sikker diagnose af patienter; der er
mistenkt for at have SMA. Pivisnin-
gen af defekten er entydig for SMA, og
en muskelbiopsi er siledes ikke nad-
vendig for at bekrafte diagnosen.

Diagnosen kan ogséd stilles pi de
filtrerpapir-blodprever (PKU kort), der
rutinemassigt tages et par dage efter,
at et barn er fedt. Disse kort opbevares
pé Statens Seruminstitut og kan frem-
skaffes om nedvendigt. Den defekt;, der
pavises, kan imidlertid ikke skelne
mellem de tre typer SMA. Analysen
kan derfor ikke bruges dl at forudsige,
hvor hurtigt eller alvorligt sygdomrmien
vil udviklesig.

Da man som sagt ikke ved, hvad
genet bruges til, er det ogs4 alt for tid-
ligt at udtale sig om eventuelle nye be-
handlingsmuligheder. Der, hvor vor
nuverende viden har sin betydning, er
dels diagnostik og dels genetisk rad-
givning af familier med et SMA-barn.

Der er normalt flere spergsmal, der
kommer pi tale ved genetisk rad-
givning. Vil det nzste barn fé sygdom-
men? Og vil eventuelle raske saskende
til- et sygt barn have risiko for ogsé at fa
born med sygdommen?

Fosterdiagnostik nu mulig

Fosterdiagndstik er nu mulig. Der er
25 procent risiko for at fi endnu et
barn med sygdommen, nir begge for-
zldre er anlegsberere. Pavisningen af
gendefekten kan ske pi en moderkage_

Genet for de spinale
muskelatrofier fundet

Fosterdiagnostik kan nu afslore, om barn med spinal atrofi er i vente

”Y
L
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Genetiker Marianne Schwartz viser,
hvordan en gentest tager sig ud i
laboratoriet: prikker pi en rentgenfilm.

prove. Den tages i 9.-11. graviditets-
uge. Der.vil normalt vere svar tre-fire
dage efter, at proven er taget. De syge-
husafdelinger, man benytter i sit hjem-
amt, kan henvise til genetisk ridgiv-
ning og evt. fosterdiagnostik. Det er
meget vigtigt, at familien fir genetisk
ridgivning, si alle spergsmal ved-
rorende diagnose og eventuel foster-
diagnostik kan diskuteres.

Med hensyn dl at afgere, hvem derer

berere af gendefekten blandt nzre
familiemedlemmer, er testen ikke gen-
nemprovet godt nok endnu. P§ Moleky-
lergenetisk Laboratorium pi Rigshos-
pitalet er vi ved at undersoge en metode,
der miske kan bruges til en sikaldt an-
legsbarer-diagnostik. Der er ingen tvivl
om, at dette vil blive en mulighed inden
for meget nar fremtid. Hvis en voksen
bror eller soster er diagnosticeret som
anlzgsbarer, vil det ogsd blive muligt
at teste en partner for gendefekten, s3
man vil kunne finde et risiko par inden
fodslen af et barn med SMA. ™

tema: generne kortleegges

Limb-Girdle pa vej
mod genetisk afklaring

Metoden til en ngjagtig diagnosticeving af personer med Limb-Girdle er

ikke fundet, men genetikerne mener, at det vil ske inden fem dir

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: JENS BYGHOLM

odt 200 danskere har fiet diag-
nosen Limb-Girdle muskeldys-
trofi (LG). Det har i en drrakke
veret kendt, at nogle af dem sandsyn-
ligvis slet ikke har LG. Nogle kan
have Beckers muskeldystrofi, nogle af
pigerne kan vere berere af Duchennes
muskeldystrofi og har denne sygdoms
symptomer i mild grad, og
atter andre kan have helt
andre sygdomme.
LG er ikke én sygdom,
men en gruppe af syg-
domme, som har en rzkke
fellestrek. Nogle af fzlles-
trekkene er, at musklerne i
hoften og skulderen er mest
svaekket. Men flere muskel-
grupper kan ogsi vare
pavirket. Hos nogle sztter

-sygdommen tidligt ind, og

nogle bliver kerestols-
brugere. Hos andre sker det
senere, og mange kan gi
hele livet.
Den store variation i
sygdommen si man ogs
tydeligt pa et velbesogt kur-
sus 1 Fredericia for 38 men-
nesker med LG, der deltog
sammen med deres familier
og hjzlpere. I alt godt 100
var samlet pd Fuglsangscentret til
weekendkurset, som Vejlednings- og
Behandlingscentret arrangerede.

Nyt fra l2gerne

Alle sa frem til at hore tre leger fra
Arhus Kommunehospital fortzlle om
sygdommen.

Forst fortalte overlege Johannes
Jakobsen om sygdommene og de for-
skellige symptomer. Han blev spurgt
om fremtidige behandlingsmuligheder

og svarede, at forskerne ikke er s langt
endnu. Lengst er man kommet med at
udrede Duchennes og Beckers muskel-
dystrofier, bide fordi det er s hastigt
fremadskridende sygdomme, men ogsi
fordi man ved netop Duchennes og
Beckers muskeldystrofier har kendt
genet for sygdommen siden 1987.
Overlege Ole Norregaard, Respira-
tionscenter Vest, oplyste om de for-
hold, der spiller ind p4 vejrtrekningen,

Jens Michael Hertz: “Der findes si
mange arvelige former af Limb-Girdle, at
man risikerer at skulle se fem-seks gener
igennem, for man finder mutationen hos

den enkelte person.”

og hvilke muligheder der er for at af-
hjzlpe problemet med dérlig vejr-
trekning, '

Og si var der genetikken, som
mange nok habede pd, var si langt
fremme, at der snart kan stilles mere
nojagtige diagnoser for Limb-Girdle-
gruppen.

Svaret fra afdelingslege Jens Michael
Hertz, klinisk genetisk afdeling, var et
bade-og. Der findes mindst fire typer
med recessiv (vigende) arvegang. Arve-

§ 1 I by |

gangen for den hyppigste form sidder
pa kromosom 15, og man har for nylig
identificeret genet for denne type. Der
findes ogsd dominant arvelige former,
hvoraf genet for den ene er fundet. Det
er dog en meget sjelden sygdom, op-

- lyste han.

For den enkelte patient-er situa-
tionen i dag den, at det ikke er muligt
specifikt at stille diagnosen Limb-
Girdle, men der er kommet en mulig-

hed for, at vi kan gore deti
fremtiden, sagde han. Han
anslog, at det vil ske inden
for fem &r.

Tet pa milepzl

Efter kurset talte Muskel-
kraft med Jens Michael
Hertz for at fd ham til at
uddybe, hvor tzt pid en
milepel, genetikerne er
med hensyn til iszr Limb-
Girdle.

“Vi er nok tet pd, for i dag
har man kortlagt de hyp-
pigst forekommende mus-
kelsvindsygdomme. Der er
i dag sikre metoder til at
udskille de fleste med spinal
muskelatrofi og Duchennes
og Beckers muskeldystro-
fier.

Der mangler lidt mere
struktur pid Limb-Girdle-

gruppen, men den er der ogsi ved at
vere hul pd. Men det, at man i dag har
fundet generne for to af formerne for
LG, gor, at man skulle kunne finde den
sygdomsfremkaldende mutation hos i
hvert fald nogle af patienterne med
LG. Det er dog ret ressoursekraevende
at kigge efter mutationer hos hver
eneste patient, si det er i praksis ikke
muligt at udrede alle med LG. Der
findes sa mange arvelige former af LG,
at man risikerer at skulle se fem-seks

=)
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gener igennem, for man fin-
der mutationen hos den enkelte per-

Venter pa gennembrud
Det, som forskerne venter p4, er et
gennembrud i metoderne til at iden-
tificere mutationerne, som sandsynlig-
vis er forskellige fra patient til patient,
men inden for samme familie er det
den samme mutation, der gir i arv.

De fleste former af LG er recessivt
(vigende) arvelige, si kun barn, hvor
begge foreldre er berere af det samme
sygdomsgen, vil kunne i sygdommen.
Men der findes ogsé en lille gruppe,
som har en dominant
arvelig form. Her vil i
gennemsnit hvert andet
barn f sygdommen.

“I nogle familier kan
vi fastlegge arvegangen
ved at kigge pd stamtav-
len. Hvis sygdommen
for eksempel optrader i
flere generationer, si er
den dominant arvelig i
den pigzldende familie,”
siger Jens Michael Hertz.

Mange er usikre

“Hvor mange med mus-
kelsvind gir med usikker-
bed om deres diagnose?”

interessere os for, hvad det er for

en sygdom, de har, og om det er
den rigtige diagnose, der er stillet.
Her viser det sig nogle gange, at ved-
kommende har giet med en forkert
diagnose, som er stillet ud fra de
kendetegn, som sygdommen har — altsi
en klinisk diagnose. Men vi kan ikke
ridgive genetisk uden at kende den
nejagtige diagnose, som jo har betyd-
ning med hensyn til arvegangen,” for-
teller Jens Michael Hertz.

Maske Duchennebarere
Usikkerheden med hensyn til diag-
noser gor det svert at ridgive. Som

ene eller anden gruppe. Men det kan
man inden fem 4r, vil jeg tro.”
“Huvorfor kan man tkke allerede nu kon-
statere, om en kvinde er Duchenneberer?”
“I 60-65 procent af tilfzeldene
mangler duchennerne et
lille stykke af X-kromo-
somets dystrofin-gen.
Det vil sige, det protein-
stof, der naturligt indgar
1 musklernes cellemam-
bran. En kvinde har to
X-kromosomer, og nar
vi laver vores
undersagelse, vil defek-
ten i dystrofin-genet
ikke afslare sig. I 10 pro-
cent af tilfeldene kan
vi dog afslore anlegs-
bzrerne. Og i familier
med flere patienter med
sygdommen kan anlegs-
bzrerne kunne identifi-

“Mange. Jeg har talt
med Johannes Jakobsen,

“For den enkelte kvinde kan vi kun i fi tilfzlde gi ind og sige,
om vedkommende har Limb-Girdle eller er anlzgsbzrer for
Duchennes muskeldystrofi. Men det kan man gere inden fem

ceres med en anden un-
dersagelse. :

der i muskelambulato-
riet har en stor gruppe,
der er usikre pi diag-
nosen. Det drejer sig om folk med
spinal muskelatrofi, LG, Beckers mus-
keldystrofi og flere andre.

Nir de kommer i ambuldtoriet,
beder de ofte om at komme til gene-
tisk ridgivning hos os. De er typisk i
en alder, hvor de har fiet kereste og
planlegger at fi born. S3 begynder vi at

ar, vil jeg tro,” siger genetiker Jens Michael Hertz.

eksempel nevner Hertz kvinder, der
har fiet diagnosen LG, men maske i
stedet er bzrere af Duchennes muskel-
dystrofi.

“I dag har vi kun i nogle tilfzlde sikre
metoder til at adskille dem. For den
enkelte person kan vi kun i f3 tilfzlde
g4 ind og sige, om hun herer til den

Men hvis en kvinde
venter barn, som viser
sig at vere en Duchenne-
dreng, vil man ved en moderkageprove
kunne identificere mutationen i 60-65
procent af tilfzldene,” oplyser Jens
Michael Hertz.

“De kvinder, hvor der er tvivl om
diagnosen, skal derfor have tilbud om
denne unaersegelse,” understreger han.
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AF BIRTHE MALLING, ODENSE

uskelsvindfonden har et godt
ry, og den laver mange flotte

aktiviteter. Foreningen er vir-
kelig veerd at kempe for.

Men vi er ogsi mange kontaktper-
soner rundt i landet, som ikke synes, at
vi er kledt godt nok p4 til at vare kon-
taktpersoner. Hvis Muskelsvindfonden
skal blive ved med at have et godt ry,
ogsa lokalt, si krever det, at vi er bedre
informeret.

Fonden har mange kontaktpersoner,
som gor et godt stykke arbejde i fore-
ningens regi. Nogle sidder i sociale
forbrugerrad, andre i DSI, og det nye
er Det sociale Koordinationsudvalg.

- Medlemsservice gor et stort arbejde

for at informere os, blandt andet om .

DSI, men jeg synes, at der er for lidt
information fra andre afdelinger. Det

vare sig indsamlingsafdelingen, nar der
kommer et skrabespil, og det vare sig
oplysningsafdelingen, nir de gronne
koncerter er pi vej. Det ville veere rart
at blivé briefet om, hvad vi m fortzlle
videre.

Vi bruges af pressen ,

Det er vigtigt, at vi ved, hvad der sker,
for vi bliver jo ogs4 lokalt brugt af pres-
sen. Det er ikke sikkert, den ringer til
Arhus, hver gang der er et sporgsmal,
for eksempel om en Gron Koncert, der
skal foregd i Odense. Journalisterne vil
faktisk gerne snakke med de lokale
folk. Hvis ikke vi fir informationen,
inden den kommer til medierne, kan
detvare sveert at svare pi deres sporgs-
mil. Jamen, I er da informeret om,
hvad der sker i Muskelsvindfonden,
ikke? sporger journalisterne sd. Hvad
skal vi svare dem?

Det handler ikke kun om at svare p4
journalisternes spergsmal, men ogsi
om at vere kontaktpersoner til med-
lemmer, der gerne vil here, hvad der
sker i foreningen. Det ved vi ikke nok
om, sd vi mi sende dem videre til
Arhus, som s3 bruger tid p4 at svare.

Fonden skal selvfolgelig ikke veere
alle steder, og vi selv skal ikke vide alt.
Det er ganske naturligt, at vi legger
arbejde i rid og navn, men det er lige
sd naturligt, at vi er orienteret om, hvad
der sker og kan svare p4 almindelige
sporgsmal. Ellers ma vi jo std og glo
som Moses ved Det rede Hav, nir
nogen sparger os.

Ikke noget “fynsk” problem
Jeg vil lige understrege, at det ikke er
noget specielt fynsk problem det her.

stafetten

Brug os,
kontakt os

Vi er kontaktpersoner og vil gerne bruiges mere af Muskelsvindfonden

Det har varet meget debatteret pi
kontaktudvalgsweekenderne, og det
har vist veret nzvnt i alle referater, at
vi vil informeres noget mere. Fonden
har ogs8 lovet det, men vi har bare ikke
hart en brik. Jeg hiber da ikke, at man
er ligeglade med os?

Man skal passe lidt p3, at vi pludsehg
ikke er der mere — at nogle bliver trette
af det. Det er meget svart at fi nye
kontaktpersoner. Det kan der sely-

 folgelig vere mange drsager til, sygdom

for eksempel. Men mange ved altsd
heller ikke helt, hvad opgaven ved at
vare kontaktperson er, og det skal vi
have tjekket op pa.

Mange af de unge skal vi ikke regne
med gir ind som kontaktpersoner, for
de laver i stedet ungdomsgrupper. Nir
de gamle Tordenskjolds Soldater er
ude, kan det vare, at Muskelsvind-
fonden selv mé finde nye.

Det skal ikke lyde si negativt det
hele, for det er det ikke. Muskelsvind-
fonden er stadig verd at kempe for.
Men at man har en rekke kontaktper-
soner, som gerne gir ud og informerer
om fonden, det burde man skonne lidt
mere pa. L]

Den problemstilling, som Birthe
Malling rejser i Stafetten, vil blive
taget op pi kontaktudvalgsweek-
enden 17.-19. november, oplyser
medlemskonsulent Jens Spanfelt.

Efter medet vil Muskelkraft referere

holdningerne.

[
‘w
d—

$6/L LAV TIISOW




Fritiden skal ikke hare slas i

Vejlednings- og bebandlingscentret har taget hul pi emnet fritidsliv med temadag i september

AF JANE W. SCHELDE
FOTO SONJA ISKOV/2. MAJ
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Fokus pa fritid

Fritid for unge med muskelsvind
er et omrade, som medlemmer af
Muskelsvindfonden og brugere
af Vejlednings- og Behandlings-
centret lenge har snsket at fa sat
fokus p3. Begrundelsen er, at fri-
tiden er en del af dagligdagen og
derfor herer med; nir man taler
om at forbedre livskvaliteten for
mennesker med muskelsvind.

Muskelsvindfonden har alle-
rede taget fat pa fritiden pé flere
planer. I forbindelse med det
kommende byggeri af et handi-
capegnet ferie- og fritidscenter
ved Korser er der nedsat et fri-
tidsudvalg, der skal foresld, hvor-
dan friddsfaciliteterne ber vare
pé stedet.

En anden gruppe, der er blevet
nedsat af Muskelsvindfondens
medlemsservice, skal kigge pé
fritiden og fritidsaktiviteter iser
for unge muskelsvindlere.

Endelig har VB-centret taget
hul pd emnet ved at arrangere to
temadage i dette efterir. Milet
med temadagene er dels at give
inspiration tl de unge og deres
familier, dels at fi en fornemmelse
af de unges behov for en indsats
pa friddsomridet og deres gnsker
til Muskelsvindfonden i den for-
bindelse. J

Muskelkraft vil lobende folge
med i debatten og vil opfordre
medlemmer til ogsé at give deres
mening tl kende.

ort og kompas ligger klar i skadet

— og sa af sted ad den tunge

skovsti. Skoven er regnvid, men
himlen er lys, og mos og blade stir i
sterke gronne farver. Med korte inter-
valler bliver deltagerne sendt af sted i
sm4 grupper for at finde den forste post
pa ruten.

Stedet er Tisvildehegn i Nordsjelland.
Det er en lordag formiddag i septem-
ber, og VB-centrets temadag om fri-
tidsliv for unge med muskelsvind og
deres familier er netop begyndt.

I lobet af dagen skal der settes fokus
pa et omréde,som volder de fleste unge
muskelsvindlere og deres forldre
mange bekymringer: fritiden. Jo ldre
bernene bliver, jo sterre bliver forskel-
len til kammeraterne, og jo sterre sand-
synlighed er der for, at muskelsvind-
bernene bliver valgt fra i legen og
samveret. Hvad gor man sa?

Orienteringslab i kerestol
Som inspiration er fersté punkt i pro-
grammet i dag handicap-orientering.
Efter en kort introduktion er alle del-
tagere nu samlet i skoven for at {3 en
lille smagspreve pi, hvordan oriente-
ringslab for kerestolsbrugere foregar.
“Kompasset skal I kun bruge til at
finde ud af, hvordan kortet skal vende,”
forklarer Knud Vogelius fra Dansk
Orienteringsforbund, som stir for da-
gens mini-orienteringsleb pd 1,7 km.
Det lyder enkelt, men alligevel star-
ter det forste hold med at kere forkert
ud p4 ruten, og en stafet md hente dem
tilbage p4 rette vej. Men sé gér det ogsa
let nok. Sadan da. Den blede og tunge
skovbund holder af og til godt fast i
hjulene, si forzldre eller hjzlpere mé
skubbe pi for at f4 de unge muskel-

svindlere videre. Men det er blot en
ekstra udfordring i orienteringslobet,
mener de fleste. Kun én kerestolsbru-
ger opgiver at fortsztte ad den smalle,
sandede sti med radder pd tvers af
vejen. Han foretrekker at kare tilbage
ad samme vej, som han er kommet.

Snydeposter

Handicap-orientering er en ny handi-
cap-idrzti Danmark, som i lebet af de
kommende ér vil veere et tilbud i de fle-
ste orienteringsklubber i landet. Disci-
plinen hedder ogsd precisionsoriente-
ring, fordi konkurrencen ikke gelder
om at vere hurtigst, men handler om
at udpege de rigtige poster. Athengigt
af sveerhedsgraden er der nemlig op-
hengt et antal snydeposter ved hver
post, og si gelder det om at udpege
den, der er aftegnet pa kortet.

Ogsd her i Tisvildehegn er der op-
hengt snydeposter. De fleste deltagere
har dog efterhdnden fundet ud af at af-
lese kortet og gennemskuer, hvilke
poster der er de rigtige. Det vekker stor
jubel, da Knud Vogelius efter lobet af-
slorer de rigtige svar.

“Hvad sagde jeg! Det var A, der var
den rigtige,” kommer det triumferende
fra en ung muskelsvindler, der ikke lod
sig overbevise af sine forzldre om, at
B var den rigtige. Han havde ret!

Det handler om succes

Netop det at opleve en succes er en
vigtig pointe pd denne temadag om fri-
tidsliv. Eller sagt med andre ord: at fo-
kusere pi de unge muskelsvindleres
muligheder og tage udgangspunkt i
det, de har lyst til, og ikke i deres beg-
rensninger, som man ofte gor. De har
brug for nogle successer, som kan give

dem selvrespekt og styrke selviolelsen,
ndr de uvargeligt kommer tl at st over
for noget, de ikke kan.

“Fritiden er en vigtig del af daglig-
dagen, og derfor skal den ogsd vere
indholdsrig. For vores bern er et godt
fritidsliv miske endnu vigtigere, fordi
de fleste ikke vil f3 et arbejdsliv at lzne
sig op ad,” siger Michelle Charlton,
mor til en 10-3rig dreng med muskel-
svind. Hun er én af medarrangererne
til kurset om fritidsliv og i evrigt be-
styrelsesmedlem i Muskelsvindfonden.

Ergoterapeut Inger Schreder fra VB-
center ost er Jeder af kurset i Tisvilde-
leje. Hun supplerer:

“Fritiden er ikke bare noget, der skal
slds ihjel. Og fritidsaktiviteter skal ikke

bare vere beskeftigelsesterapi. Friti-

den er en vigtig tid, og derfor skal de
unge have nogle kvalificerede tilbud —
fritidsaktiviteter med indhold.”

Det gode ved handicap-orientering er, at det er en aktivitet for hele familien.

Tegne- og maleverksted

Tilbage til temadagen, der efter orien-
teringslebet i skoven nu fortsetter pd
Sct. Helena Centret i Tisvildeleje.
Naste punkt pd programmet er to
workshops: et tegne/malevarksted og
et veerksted med computere med gra-
fik-programmer. Deltagerne kan dog
ikke nd at komme i dybden med aktivi-
teterne. Meningen er, at sdvel de unge
som deres foreldre skal “snuse” til
mulighederne og afprove nogle ting.

I tegne- og maleverkstedet er stem-
ningen humoristisk og hyggelig, men
ogsd koncentreret. De to billedkunst-
nere Isabelle Schwartzbach og Finn
Mathiesen, der begge har muskelsvind,
fortzller om materialer, viser forskel-
lige typer maling, farvekridt, tusch, bly-
anter og pensler, og hvordan materia-
lerne kan anvendes.

De unge tager fat p at male, mens
forzldrene lytter og ser eksempler pi
de billeder, Isabelle Schwartzbach og
Finn Mathiesen hver iser har lavet.

“Det er vigtigt, at det er nogle gode
materialer, I bruger. Det behever ikke
nodvendigvis vere dyrt, men det skal
vare ordentligt,” siger Isabelle, som
ogsé flere gange fremhaver, at de unge
skal passe pd deres tegne- og malesa-
ger. Det er deres varkto;).

“Det er jeres ansvar at serge for, at
penslerne er rene og opbevares rigtigt.
Selv om I ikke selv kan gore dem rene,
er det jer, der skal fortelle jeres for-
xldre eller hjelpere, hvordan de skal
gore,” siger Isabelle direkte til de unge.

Til foreldrene forklarer Isabelle
Schwartzbach, at tegning og maling
betyder meget for hende. Det er noget,
hun kan gore, nar hun vil, uanset hvor-
dan hun har det. Hvis hun f.eks. er
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tret, er der mange ting, hun
ikke kan, men tegne kan hun
altid. Samtidig er tegning og
maling noget, der udfordrer
hende bide intellektuelt og
kunstnerisk.

Finn Mathiesen har den
samme holdning til billedkun-
sten. Han bruger den udtryks-
form tl blandt andet at f3 aflab
for sine frustrationer og ag-
gressioner, men ogs4 til at ud-
trykke politiske budskaber.

“Men det kreever tdlmodig-
hed at lave billeder. Iszr nir
man som jeg ikke kan ret meget
med sine hender,” siger Finn.

Forzldre rundt om i lokalet
felger opmarksomt med. Det
er inspirerende at hare de to
kunstnere, og det er godt for de unge —
og for deres forzldre - at se voksne
med muskelsvind klare sig.

Foraldre tznker langsigtet

For nogle unge muskelsvindlere er det
at male pd “den made” noget nyt, mens
andre ogsi tegner hjemme eller gir pi
tegnekursus.

Kristoffer, 11 ir, herer til de sidst-
nezvnte. Han er netop startet p3 billed-
skole en eftermiddag om ugen. Ifolge
hans mor, Annette Steen, skyldes det
primert, at han i forvejen er glad for
at tegne, men hun understreger, at hun
ogsa tenker langsigtet.

“Hvis man kan tegne, tror jeg, man
kan udtrykke noget af det, man ikke
kan klare i dagligdagen. Det er et godt
redskab at have,” mener hun.

Ifelge Annette Steen er fritiden ble-
vet problematisk for Kristoffer. Kam-
meraterne star ikke leengere i ke for at
lege med ham. For dem handler det
mere og mere om sport: iser fodbold
og héndbold.

“I'den alder er der fart ps, og dér kan
Kristoffer ikke vere med. Han bliver

Handicap-orientering handler ogsi om
at opleve skoven med drstidernes
skiften og vejrets luner.

for “kedelig”, og derfor velger kamme-
raterne ham fra.”

Blander de voksne sig og prover at f3
ham med i en leg, er legen slet ikke den
samme. Den bliver mindre fri set med
kammeraternes ojne, og det gider born
i den alder ikke vare med til. Hun
hiber derfor, at kurset og det at mede
andre familier i samme situation kan
vere med til at inspirere bide Kristof-
fer og den gvrige familie til nye aktivi-
teter. '

Musene har travit
I computerverkstedet er alle aktiviteter
samlet omkring de fem computere, der
er stillet op. Og musene har travlt. Der
tegnes, flyttes cirkler og kasser, farve-
lzegges, og ind imellem dukker et spil
kort op pd skzrmen, nir man nu alli-
gevel skal vente pd, at instrukteren
Michael Hjembzk fra edb-virksomhe-
den Bull kan give en hjzlpende hand
eller forklare noget om de tekniske
muligheder i grafik-programmet.

Ikke alle unge er lige tilfredse med
varkstedets muligheder. . De mest
ovede computerbrugere havde hibet,

at de kunne f3 nogle tip med
hjem om sterrelser pa hukom-
melse og harddisk eller gode
grafik-programmer og mulig-
hederne for at lave en form for
tegnefilm pi skermen. Andre
er ikke si ovede og synes, det
er spendende bare at f3 lov at
lave grafik. Under alle om-
stendigheder gir tiden ved
skermen hurtigt.

Ogsd pd computeromridet
gzlder det, at mange forzldre
tenker pid bornenes mulighed
for at kombinere fritidsinteres-
ser og et fremtidigt erhverv.

“Det er godt, hvis fritid og er-
hverv kan g3 hind i hind. Der-
for er det vigtigt, at bornene
far nogle kvalificerede fritids-
tilbud lige fra starten,” siger Else
Glerup, mor til Sara p3 10 4r.

Béde hun og hendes mand har varet
meget bevidste om at stette Sara i at f3
nogle gode fritidsinteresser, der kan
vare med til at give hende et ordentligt
indhold i tilverelsen.

“Fritidsaktiviteter skal ikke bare vare
en erstatning for det, hun ikke kan. De
skal vaere noget i sig selv og noget, der
kan kvalificere hende,” siger hun.,

Ifelge Else Glerup vil de gode, reelle
friddsakdviteter ogsd have en anden ef-
fekt. Kammeraterne vil have lyst til at
vazre sammen med Sara, fordi hun laver
noget spendende og tager initiativer.
Detvil vere med til at oge hendes selv-
respekt og ruste hende til de situatio-
ner, hun kommer ud i.

Forzldre mangler viden
Et andet forzldrepar, Palle og Mari-
anne Sten Andersen, der har to drenge
med muskelsvind, mener, at de mang-
lende fritidsmuligheder for deres drenge
ogsd handler om, at de som forzldre
ikke ved nok.

“Muskelsvindfonden burde g4 ind og
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Piger

leger

tkke sa vildt

“Det er nok mere drenge, der har pro-
blemer med at finde pa noget at lave i
fritiden. Piger snakker mere og gir
ikke til s3 meget.”

Sddan mener 14-arige Sigrid Bron-
num Johansen fra Ballerup, at tingene
haenger sammen. Sigrid har spinal mu-
skelatrofi og sidder i korestol. Ifalge
hendes forklaring har piger ikke den
samme trang til at spille fodbold og
lege vildt, som drenge har.

“Piger gir maske til ridning, men
ellers laver de ikke si meget. Jeg kan
sagtens vare med til det meste af det,
pigerne i min klasse laver,” siger Sig-
rid.

Tidligere fulgtes hun med sine klas-
sckammerater til blokflejte og kor i
musikskolen, og hun gik pa samme fri-
tidshjem som de andre. Problemerne
kom forst, da de andre flyttede til ung-
domsklubben. Det ville Sigrid ogsi

gerne, men hun mitte vente over et r, ’

fordi klubben forst skulle bygges om.
Det var kedeligt at
vaere 1 fritids-
hjemmet i den
periode, og da
hun endelig
kom i klubben,
felte hun sig ny
blandt de andre.
“Jeg var ikke
rigtigt sammen
med nogen. De
andre kom og
' gik og var der
ikke ret lang

Sigrid Bronnum Johansen's eroe N
viere med i en klub, hyor detakie ki

handler om sport.

tid ad gangen. Nir jeg var i klubben,
var jeg der en hel eftermiddag. Det var
ikke sd sjovt,” siger Sigrid, som derfor
ikke kommer der mere.

Muskelsvindlere er sjovere

Sigrid keder sig dog ikke. Hun kan lide
at tegne, og desuden gir der tid med
lektier; fysioterapi og svemning. Dertil
kommer de mange fritidsaktiviteter,
hun gir til i ugens lob. Feks. spiller
hun hockey med andre unge med mus-
kelsvind; og hun er med i Muskel-
svindfondens ungdomsgruppe for
Kobenhavn og omegn. Begge dele,
synes hun, er sjovt.

Hun gir ogsi til boccia pé et hold,

hvor der bide er fysisk og psykisk han-
dicappede.
" “Det er lidt mere kedeligt, fordi vi
kun er fem bern. De andre er meget
gamle — mellem 50 og 70 ar,” fortzller
hun. Det, der er sjovest ved boccia, er
turneringerne, hvor hun er pi hold
med de andre born.

Hjem til hinanden

Nir Sigrid er sammen med sine ikke-
handicappede venner, handler det mest
om at vaere hjemme hos hinanden. Det

vil sige, det foregér oftest hos Sigrid,
fordi hun ikke kan komme hos de

-andre. Det er lidt irriterende, synes

hun. Men det er godt nok at vere sam-
men med de andre.

Nir Sigrid skal komme med sit bud
pd, hvor Muskelsvindfonden kunne
tage nogle initiatver pi friidsomridet,
nzvner hun straks Klub T3’ fat projek-
tet, som hun herte om pi temadage
om fritid. ]

“Klub Ta’ fat idéen lod spzndende.
F.eks. at det var en klub kun for fysisk
handicappede, og at man ikke kun la-
vede sport eller snakkede om handicap.
Sddan en klub kunne jeg godt tenke
mig at gi 1,” siger Sigrid. L]

udarbejde et idékatalog med fri-
tidsmuligheder, og med nogle bud
pa hvordan man griber sagen an.
Forzldre ved simpelthen for lidt om,
hvordan de skal gore,” siger Mari-
anne Sten Andersen.

Som eksempel nzvner hun sin
@ldste son, Daniel pd 12 r, der i sin
fritid blandt andet spiller keyboard.
Han har sammen med nogle jevn-
aldrende dannet et lille band, men
problemet er at finde et ovelokale og
en underviser til bandet. Familien
har spurgt skolen, musikskolen og
ungdomsskolen, men ingen steder er
det lykkedes at finde en lesning:
enten ligger avelokalet pd 1. sal i en
bygning, hvor der ikke er elevator
(Daniel sidder i el-karestol), eller
ogsé er problemet at {3 betalt en un-
derviser, ndr undervisningen ikke fo-
regar i de “rigtige” lokaler. .

“Vi har endnu ikke fundet en
losning, men jeg bliver ved, til vi fin-
der én. Men det ville have varet en
stor hjalp, hvis man kunne sparge ét
sted, hvordan man gor i sidanne si-
tuationer,” siger Marianne Sten An-
dersen.

Debat og opsamling

Sidste punkt pd temadagen om fri-
tidsliv er en paneldebat og samtidig
en opsamling pd dagens aktiviteter.
Et af indlzggene kommer fra Kir-
sten Nielsen, initiativtager og med-
arbejder pa den nu nedlagte Klub
Ty’ Fat i Arhus. Klubben abnede i
efterdret 1993 som et alternativt fri-
tidstilbud til unge mellem 9 og 14 4r
med fysiske handicaps. Klubben var
et pilotprojekt, der fik lov at eksi-
stere frem til 1994.

Idéen med klubben var, at kun fy-
sisk handicappede unge matte vare
medlemmer. De unge skulle opleve
et frirum, hvor de ikke hele tiden blev
konfronteret med deres begransning
og det at vaere anderledes. Milet var,

at de unge skulle blive sterkere og
finde deres handicap-rastyrke, s de
lettere og bedre kunne blive integre-
ret med ikke-handicappede. (Klub
T2’ Fat-projektet er omtalt i Mus-
kelkraft nr. 7/94).

Den efterfolgende debat viser, at
mange mener, Klub Ta’ fat idéen er
god, men at den ikke kan st3 alene.
Der skal vare forskellige mulighe-
der for handicappede, ligesom der er
for ikke-handicappede unge.

Men der er generelt enighed om,
at fritiden er et problem for de unge,
og at det vil vaere godt, hvis der fra
blandt andet Muskelsvindfondens
side bliver sat ind med initiativer al-
lerede 1 9-10 4rs alderen. Det er her,
barnene begynder at blive opmark-
somme pd, at de er anderledes, og
det er ofte her, at forskellen til deres
jevnaldrende ikke-handicappede
kammerater begynder at vise sig.

Nogle forzldre nzvner, at de
unge, men ogsi forzldrene mangler
undervisning i programmerne pa
computeren. Det er ikke noget pro-
blem at fa selve computeren bevil-
get, men undervisning i program-
mern¢ halter bagefter. Her burde
Muskelsvindfonden miske sette ind.

Nogle unge efterlyser flere aktivi-

. teter 1 Muskelsvindfondens lokale

ungdomsgrupper rundt om i landet.
Som én af de unge siger: “Det er
altid sjovere at vere sammen med
andre muskelsvindlere end at vere
sammen med andre handicappede.
Dem har jeg ikke si meget til felles
med.”

Temadagen i Tisvildeleje er slut,
og familierne drager hver til sit. Med
sig har de sandsynligvis fiet ny in-
spiration til deres hverdag, men de
har ogsd veret med dil at starte en
debat om de unge muskelsvindleres
fritidsliv, og ikke mindst en debat om
Muskelsvindfondens rolle p3 dette
omride. L]

Der skal vare

“Fritiden er ikke noget problem nu.
Men fra jeg var ni-ti &r til 13, var det
sverere at fi kammerater. For dem
handlede det meget om fodbold og
andre fysisk aktive lege.”

Sidan husker Per Rasmussen sin
egen situation for blot fi ir siden. Per
har spinal muskelatrofi og har siddet i
karestol, siden han var 2 1/2 4r. I dag
som 14-arig er Pers fritidsmuligheder
anderledes. Blandt andet fordi han nu
er blevet s3 gammel, at han kan g i ung-

domsskole.
Men selv om Per, der er fra Horve ved

Holbak, er blevet @ldre, skal der stadig

ske noget i hverdagen. Derfor tog han
med pé kurset om fritidsliv for at f3 nye
idéer til aktiviteter og for at mede
andre unge, han kender fra Muskel-
svindfondens sommerlejre.

Ugens hgjdepunkt
“Da jeg var ni 4r, gik jeg meget op i el-
hockey og computer. Dengang var el-
hockey virkelig ugens hojdepunkt, og
kom jeg ikke af sted til trening; var
hele ugen edelagt,” fortzller Per, som
har holdt fast ved sporten lige siden.
Computer derimod har ikke lengere
den samme store interesse. Ifelge Per
er problemet, at der ikke er kurser og
undervisning, der passer til behovet og
alderen. Da han var yngre, var der
ingen kurser at g til, og nu, hvor der
findes kurser for hans aldersgruppe, er
det sveert at finde nogle, der rammer
lige netop det, han har lyst til. Desu-
den er der ogsd skonomien at tage hen-

syn til.

Mange interesser

Pers fritid er i dag fyldt med
el-hockey, elek-
tronik, model-
flyvning og
walkie-talkie.
El-hockey
foregir stadig
pd. eliteplan,

7 den

men det sociale samvar med de andre
unge muskelsvindlere teller ogsa med.

“Det sociale element er en vigtig del
af det. Vi kender hinanden og har det
sjovt ssmmen. Og sé fir jeg dekket mit
behov for at veere sammen med andre
handicappede,” siger Per.

De ovrige fritidsaktiviteter foretager
han enten alene eller sammen med
ikke-handicappede. F.eks. elektronik,
som han netop i dr har meldt sig til pa
ungdomsskolen, og modelflyvning, som
foregir i en klub, hvor han er den
eneste, der sidder 1 karestol.

“Jeg tenker ikke s meget over, om
jeg i min fritid er sammen med handi-
cappede eller ikke-handicappede. Der
er ikke den store forskel. Der er bide
rare og dumme blandt begge grupper,”
siger Per, som alligevel mener, at han
ville mangle noget, hvis han udeluk-
kende var sammen med én af grup-
perne.

Hyvis Per skal komme med sit bud pa,
hvor Muskelsvindfonden ber ‘tage
nogle initiativer pd fritidsomridet,
navner han opfelgning pa sommerlej-
rene og lokalgrupper for unge.

“Bn uges sommerlejr om ret er alt
for lidt. Hvis man et par gange om iret
kunne samle de unge, ville det vere
rart,” siger Per. L]
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Handicapidrat

| skolen

Vibeke Lund og Soven Jul Kristensen.
Tegninger: Forgen Moballe.

Udgivet af Dansk Handicap Idrets-Forbund
0g Dansk Skoleidrer. August 1995. 28 sider.

ed starten af det

nye skoledr 13 heftet

“Handicapidret i skolen”
klar som inspiration for bl.a. alle de
idratslerere, der har barn/unge med
muskelsvind i klassen.

Forzldre i vores medlemsskare spor-
ger ofte: “Hvad skal vores dreng/pige
lave i idretstimerne?” Det er et van-
skeligt spergsmal, og det er det stadig,
ogsd efter udgivelsen af dette hfte p3
28 sider.

Hzftet er bygget op om en kort
introduktion dl milgruppe, folkeskole-
loven, idret og handicappede (dvs.
deltagelse i idrzt uden for skolen).
Herefter folger en beskrivelse af
undervisningstilrettelzggelsen, hvor
det understreges, at barnene er vidt
forskellige. '

Opvarmning og brug af rekvisitter er
de neste inspirationsomrider. Resten
af heftet er delt i to afsnit: Eet for
bevaegelseshemmede og et for syns-
hzmmede eclever. I afsnittet for
bevegelseshemmede beskrives syv
indenders aktiviteter med redskaber,
og den sidste side handler om atletik.

Udfordring efter behov

Ved gennemlesning af hzftet virker
det, som om intentionen om at vare et
inspirationshafte for malgruppen, der

i sagens
natur er meget
bred, bliver opfyldt. For
mange idretslerere giver haftet
sikkert ideer til nye aktiviteter i
idretstimerne, men for lerere til
born/unge med muskelsvind kreves
der stadig en god portion indlevelse og
fantasi for at tilrettelegge under-
visningen, si folkeskolelovens inten-
tioner opfyldes. Nemlig, at den enkelte
elev fir udfordringer efter behov og
forudsztninger. Som forfatterne siger:
Tilpasning er et nogleord.

Det er meget individuelt, hvordan
det enkelte barn/den unge med mus-
kelsvind kan deltage i klassens
idrztstimer, og hvordan integrationen
praktiseres. .

For kategoriske

Det er specielt at undervise et barn,
hvor udgangspunktet for det, der er
grundlaget for fysisk aktivitet - nemlig
musklerne, ikke er ti] stede eller i bed-
ste fald skal vedligeholdes. Der vil altid
vare det sociale aspekt, der ogsi er en
vigtig del af idratstimerne. Dog mener
jeg, at forfatterne er for kategoriske,
ndr de understreger, at alle elever altid
skal deltage i idretstimerne, og at fy-
sioterapi er udelukket i disse timer.
Ogsa hos bern med muskelsvind skal
der en individuel vurdering til, og

anmeldelser

Roboule er et spil, som

personer med muskelsvind kan
deltage i. Spillerne skal p3 skift rulle
kuglerne igennem buerne.

resultatet kunne vere, at fysioterapien
foregik i idratstimerne i hallen/salen,
da denne vedligeholdelsestrening-der-
med vil give eleven storre ressourcer til
at deltage i cksempelvis el-hockey
samme eftermiddag.

Det vigtigste formal med hzftet er i
mine gjne, at D.H.LF. gir aktivt ind og
hjelper idratslerere, der har enkelt-
integrerede elever, med det forste
skridt, og at de giver dem inspiration
og ikke mindst anviser dem veje til at 3
mere hjelp. |

Er du elev i folkeskolen/er du forel-
der dl et barn med muskelsvind? — snak
med idrztslereren, diskuter heftets
indhold og brug det. Der er taget hul
pd en debat — hold gryden i kog og
brug jeres amtslige handicapidrats-
konsulent via idretslereren. Konsu-
lenterne er et stort aktiv for idrec i fri-
tiden, men nu heldigvis ogsi for de
vigtige ar i folkeskolen,

Til sidst lidt om illustrationerne.
Stregen er humoristisk og let ved de
smi felgetegninger, men hvorfor vlge
en forside illustration, der signalerer,
at udgangspunktet er pokkers besvar-
lige? .

Et lenge onsket inspirationshafte,
der kan anvendes til en debat om hvor-
dan idretstilbudet til den enkelt-inte-
grerede bevaegelseshemmede kan gores
bedre.

Jens Spanfelt, medlemskonsulent
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Fanl(lllb med succes
170 medlemmer p3 kun tre
maéneder. Det lyder utro-
ligt, men den er god nok.
Slappendales fanklub er
blevet et klart hit med egen
t-shirt, eget blad og nu ogsi
‘eget kondom. Det sidste er den
“helt unikke medlemsgave”, der er
klistret p4 forsiden af seneste nummer
af Fan-nyt.

Bladet er i gvrigt nummer fire, selv
om der indtil nu kun er udkommet to
numre. Forklaringen er ifelge klubfor-
mand Isabelle Schwartzbach, at mange
medlemmer har klaget over, at de ikke

har fiet Fan-nyt nummer et og to..

Derfor har klubledelsen besluttet at sla
numrene et, to og tre sammen og kalde
det nummer fire. Logisk, ikke?
Fan-nyt indeholder bide interviews,
brevkasse, stemningsrapport fra bag-
scenen, intime detaljer om de fire Slap-
pendales: Klaus Bach, Torben
' Madsen, Gert Riis
og Dan Brock
og annoncer.
¢ Kort og godt
lidt af hvert.

Isabelle Schwartzbach kraser for fan-
klubbens medlemmer med en eftertrag-
tet medlemsgave: et kondom. Klubbens
egentlige hovedpersoner vil dog altid
vare i centrum. Her er det Klaus Bach,

Mobiltelefon som hjzlp
Markedet for mobiltelefoner er et
gedemarked. Er man handicappet og
har behov for en mobiltelefon, eksem-
pelvis som hjzlp i en nedsituation, sa
kan det veere ekstra svart at velge den
rigtige type.

Hj=zlpemiddelinstituttet har udgivet
en publikation om valg af mobiltele-
foner for handicappede. Den fortzller,
hvad der er vigtigt at undérsege ved
valg af mobiltelefon, hvis man har et
handicap. '

Folderen er udarbejdet i samarbejde
med en rekke handicaporganisationer,
og man fir fat i den ved at ringe til
instituttet pd telf. 8678 3700.

Det n@ste problem opstir, hvis man
ensker mobiltelefonen bevilget af kom-
munen som hjelpemiddel efter bi-
standslovens paragraf 58. Kommu-
nerne og ankenzvnene mener generelt
ikke, at mobiltelefonen kan kaldes et
hjalpemiddel.

Tilsyneladende er der dog ved at ske
en opbledning i den fortolkning. So-
cialministeriet har i et notat tilkende-
givet, at det ike er udelukket at yde
hjalp til en mobiltelefon, hvis ansage-
ren opfylder kritérierne (dvs. har en
varig lidelse, der medferer alvorloge og
hyppige sygdomsanfald, der krzver
hurtig tilkaldelse af lege eller anden
hjelp). Videre kreves det, at mobilte-
lefonen i vasentlig grad skennes at
kunne afhjzlpe folgerne af handicap-
pet og i vesentlig grad lette den daglige
tilvarelse, samt at den er det bedst eg-
nede og billigste hjzlpemiddel.

lidt til en side

FOTO: JENS TANNESEN/CHILY

Shiro Asano har
hjertet pi det rette
sted og et slips med et |
handicapvenligt motiv. |

“Denmark in Japan”

I'juni 1994 bespgte Evald Krog en ind-
flydelsesrig japansk guvernar under sin
japanske foredragsturné. Guverner
Shiro Asano, der i to ir har ledet stor-
amtet Miyagi med over to mio. ind-
byggere, gjorde i september gengzld
ved at tilbringe en hel aften hos Evald
Krog. P4 den ene dag, Asano var i
Danmark, besogte han desuden en
rekke sociale institutioner i Arhus
Amt.

Formalet var at f3 indtryk af den dan-
ske standard pd det handicappolitiske
omréde, som er hans hjerte ner. Og
det fik han, fortalte han Muskelkraft i
et hurtigt interview under et besag i et
bofzllesskab for psykisk handicappede
i Arhus.. :

11994 havde han sagt til Evald Krog,
at han agter at gore sit “amt” til det
mest progressive pd det handicappoli-
tiske omride. Endnu er der ikke sket
det store, erkender Asano, for dels
skorter det ogsé derovre p3 penge dels
som noget lige si vesentligt kraever
det, at sdvel politikere som menigmand
zndrer indstilling til social velferd.
Velferden er i dag bundet op p4 filan-
tropi, folks sympati og gammeldags in-
stitutionspolitik. Asano ensker i stedet
at bygge sin handicappolitik op efter
de grundlzggende menneskerettighe-
der og helst efter den danske model.
Den danske hjzlperordning er han
meget interesseret i at kopiere, ligesom
han ensker at blive holdt orienteret om
udviklingen i MarselisborgCentret.

Hans egen drem er en folkeligt base- -

ret handicappolitik a la “Denmark in
Japan”.

- Til dato har hans amt p3 forsegsbasis
startet degnhjemmehjelp til zldre
mennesker.

“Men det kan godt vare, at vi bare
skal gi i gang uden at wente p3, at folk
er indstillet pd det. Ved eksemplets
magt kan vi vaere med tl at ndre folks

holdninger,” siger Shiro Asano.  ager
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Estlands muskelsvindorganisation bar en
lang og sej vej foran sig, men de er fast
besluttet pd at komme i gang — og de

gor det belt rigtige, mener Evald Krog

TEKST 0G FOTO KIM ALBAK/STICKELBERGS BUREAU

an ser normalt ikke handicap-

pede estere i gadebilledet i

hovedstaden Tallinn, der -med
sine 500.000 indbyggere rummer en
tredjedel af den estiske befolkning. Be-
grebet “handicappet” eksisterede ikke
under det sovjetiske styre. Et overfla-
disk kig pa den gamle danskerby kunne
forlede en dl at tro, at der faktisk stadig
ikke er handicappede i Tallinn.

Man fir mistanke om; at de er taget
over vandet, flyttet pd landet, gemt
vek....

Mistanken viser sig at holde stik, hvis
man begynder at sporge esterne ud — i
al fald et pant stykke hen ad vejen.

I dagens Estland sidder handicap-
pede hjemme. De klarer sig med den
hj&lp, som venner og familie giver, og
den rekker sjeldent til en tur i byen.
Er man s heldig at have en kerestol,
opstér det neste problem: Hvordan fir
man den ind til byen? Og hvordan
kommer man rundti en by, hvor veje,
fortove, restauranter, teatersale, offent-
lige kontorer, sporvogne og bybusser
er skabt, som om den gamle sovjetiske
holdning stadig gzlder: Her er ingen
handicappede. '

Derfor vakte det opsigt, da den estiske
muskelsvindorganisations gast Evald
Krog i slutningen af september gjorde
sin entre i elektrisk karestol, amerikansk
bil, kulert skjorte og med to hjzlpere
og egen sekreter.

Dumme handicappede

Gennem en uge lod han sig bruge som
murbrekker for den estiske soster-
organisation, Eesti Lihasehaigete Seltsi,
(ELS). Turen var ment som en promo-
tion-tur for ELS, der har brug for at f4
landsmand til at interesse sig for de
problemer, som handicappede stir

Den estiske
muskelsvind-
organisation brugte
Evald Krog som
murbrzkker i

et tungt estisk
system.

overfor i Estland. Evald Krog var man-
den, der skulle trekke medierne til, f3
de officielle myndigheder til at dbne

dorene, legerne til at lytte og den

undrende offentlighed til at forst, at
man ikke ngdvendigvis er dum eller til-
bagestdende, blot fordi man har et
handicap = selv om der faktisk er noget
om netop dén snak i Estland.

“Mange handicappede estere fir
ingen eller nesten ingen undervisning,
fordi de ikke kan komme i skole. Nar
man s legger til, at der ikke er hjelp
til praktiske, daglige goremadl, si har
man en gruppe, der sidder hjemme og
ikke fir nogen som helst form for
stimuli til deres sanser,” forklarer Evald
Krog, der ved selvsyn kunne konsta-
tere de kummerlige forhold, som en
36-4rig estisk kvinde, der er medlem af
ELS, lever under.

Ien grd forstad dl Tallinn sidder hun
dagen lang i sin seng pé forstesalen i
en faldeferdig boligkarre i en lejlighed
med to smé fugtige rum. Der er ingen
idé i at indrette lejligheden, s den
bliver mere handicapvenlig, da den
alligevel er for trang til, at hun kan
komme rundt i sin hindstol.

“Kvinden havde stort set aldrig veret
uden for en der eller inde i en forret-
ning, for hun medte sin mand for seks
ar siden. Hendes mand passer hende 24
tmer i dognet — bortset fra de to timer,
hvor han er i byen for at gore ®rinder,”
fortzller Evald Krog, der betegner
agteparrets forhold som skrakind-
jagende.

| mediernes sggelys
Kvindens liv er pa ingen mide enesti-
ende for handicappede estere. Det er i

denne virkelighed, ELS skal keempe for
bedre forhold. Det krzver tilmodig-
hed og viljefast tro pa sagen.

Og den har folkene i den harde kerne
i ELS.

“De har gejsten, de arbejder hirdt,
og sé ejer de evnen til at glede sig over
hver enkelt lille ting, som lykkes. Der-

~ for tror jeg, at de kan komme meget

langt, selv om jeg erkender, at det
umiddelbart kan virke, som om de er
oppe mod noget, der er alt for stort,”
siger Evald Krog.

Ambitionerne for turen fejlede ikke
noget. Det kan vare svert at fi estiske
medier, leger og offentlige systemer til
at interessere sig for en almindelig
ester med muskelsvind. Derfor var det
habet, at den farverige danske formand
med sin erfaring og viden kunne abne
derene for ELS.

Og det kunne han. Medierne bed pa
med det samme. Seks tv-interviews og
to radio-udsendelser blev det til, sam-
tidig med at en radiostation gennem to
dage fortalte om besoget i timenyhe-

“derne. Derudover var der blandt andet

meder med og foredrag for Det cen-
trale Handicaprad (en pendant til DST),
et parlamentsmedlem, departements-
chefen i Socialministeriet, socialdirek-
toren i det lokale amt og leger pa uni-
versitetshospitalet i landets neststerste
by Tartu.

“Turen var yderst professionelt til-
rettelagt. ELS-folkene viste, at de har
kvalifikationer til at tage kampen op
med det tunge system, og jeg er sikker
pa, at de nok skal fa gevinst af deres an-
strengelser,” siger Evald Krog.

Café pa vej

Den holdning deler ELS-folkene.
Promotion-turen 4bnede pludselig
dore. Bide ensker, krav og idéer blev
fort frem alle steder, hvor det var
muligt. Der blev ikke forsemt en
chance for at fortelle myndighederne
om de gevinster, det giver at hjelpe

ELS til et kontor, at serge for hjzlper-
ordninger eller at statte en helt ny idé,
som organisationen arbejder pa.

“De har fiet den fremragende idé at
dbne deres egen café. Det viser, at de tor
tenke fremad,” forklarer Evald Krog og
indremmer, at idéen er sd god, at han
er lidt misundelig over, at han ikke fik
den selv. \

Under alle omstendigheder var det
en idé, som fik smilet frem stort set alle
steder, hvor den blev nzynt. I et land,
hvor markedsgkonomi er et nyt begreb
pé linie med muskelsvind, virker det
nzsten absurd at blande de to ting i en
café for at skaffe penge til ELS og
skabe et medested, hvor en kerestol vil

. veere et almindeligt syn.

Ingen ved, hvor lenge der gir, for
projektet er fort ud i livet. Men som
Evald Krog siger:

“Det tog mig 11 ér at £ en hjelper-
ordning. Netop her i efterfret har
ELS’s prazsident Jaak Volsa fiet Est-
lands ferste ordning pa 40 timer om
ugen. Det tog ham knap halvandet ar.
S4 i det lys kan de jo have en café alle-
rede til vinter.” C

I neste nummer af Muskelkraft bringer
vi fleve artikler fra Estland. Blandt andet
et interview med Jaak Volsa om bans nye
hjelperordning, og bvad den bar betydet
for ham.

Det vakte opsigt i Estland, at en mand
med muskelsvind ifert kulert skjorte
ankom i egen bil og elektrisk karestol
for at synge jazz!

De samme sporgsmail og de samme
svar igen og igen.... Seks tv-interviews
og en rekke indslag i radioudsendelser
var det mediem=ssige udbytte af en
uges promotion i Estland.
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“Prav holighytte

Vestjysk familie tog til Norge
og opfordrer nu Muskel-
svindfonden til at samle

adresser pd familier, som er

intevesserede i bolighytte

AF LOTTE NASSER, BOVLINGBJERG

i vil gerne herigennem fortzlle
lidt om vores sommerferie. Alle-
rede i januar sendte vi bud efter
brochurer fra flere rejseselskaber (sivel
fly- som busselskaber). Det viste sig
hurtigt, at det ville vere dyrt og sam-
tidigt meget besvarligt at komme
afsted med et handicappet medlem
af familien. Familien bestir af to
voksne og tre bern, hvoraf den ene
har Duchenne. Selskaberne er meget
uvidende, ndr det drejer sig om at rejse
med elkorestole, om pladsforhold, der-
bredder pé deres hoteller og alle de
andre spargsmal, vi nu métte have.
Men da vi s 1 februar var til under-
sogelse pd Herning Sygehus med
Jakob, blev vi af legen spurgt om vore
planer for sommerferien. Da vi ikke
havde taget stilling til noget, foreslog
han os at bytte hus med en norsk
familie, han kendte, og som ogs3 havde
en dreng med Duchennes muskel-
dystrofi. Han lovede at kontakte dem.
En mineds tid senere herte vi fra
dem, og inden husbyttet skulle foregi
midt i juli, havde vi bade ringet og
skrevet sammen nogle gange og havde
fiet talt om de vaesentlige ting.
Tirsdag den 11. juli tog vi af sted. Vi
havde aftalt, at vi skulle have et degn
sammen hos dem, inden de skulle rejse
til Danmark. Selvfolgelig var det lidt
markeligt at skulle tage op til en frem-
med familie, overnatte og s sende dem

Den danske familie Larsen/Nasser fik lert den norske familie Skiftun

o

A

at kende, og ikke mindst de to svindlerdrenge Geird-Ove pa 17 ar
(t.h.) og 11-arige Jakob havde det rart sammen. P3 afskedsdagen
havde de svart ved at sige farvel til hinanden, som det ses pa billedet.

af sted mod vores hjem. Det viste sig
at vere en alletiders dejlig og flink
familie.

Velegnet hus
Deres hus var utroligt flot, i tre etager
og meget velegnet til handicappede.
Familien brugte kun den midterste
etage som bolig, og kzlderen havde en
handicapvenlig lejlighed. Vi holdt ferie
i de bedst tenkelige norske omgivelser
med den storsliede natur som nabo.
Efter halvanden uge tog vi fergen
hjem. Atter skulle vi se vore norske
verter, men nu var det si os, der var pd
hjemmebane. Vi ankom lordag den 22.
juli, og de skulle rejse-om mandagen,
sd vi havde et par degn sammen her i

. Danmark.

Vi fik lzrt hinanden bedre at kende,
talt om hjzlpemidler, folelser i forbin-
delse med vores handicappede drenge,
soskende, behandlere, fysioterapi osv.
Alt det, vi ogsd fir talt om, nir vi

meder andre familier pA Muskelsvind-
fondens kurser og landsmeder.

Vigtig kontakt

Da der ikke er mange i Norge med
muskelsvind, og afstandene er enorme,
har de ikke si gode muligheder for
kontakt med andre med sammeé pro-
blemer, som vi har. Og det er jo lige
netop det, der for mange er s3 utroligt
vigtigt.

Vi her i familien kunne godt tenke
os igen at holde ferie pa den mide, der-
for vil vi gerne opfordre Muskelsvind-
fonden, medlemsservice eller andre
til at samle adresser pd familier med
muskelsvindramte, der vil bytte boliger
i ferier. Med lister over de faste hjlpe-
midler, som findes i hjemmene osv.

Man kunne tenke sig boligbytte
bide indenlands og udenlands, de nor-
diske lande eller i hele Europa. Der jo
mange muligheder, og vi er i familien
overbeviste om, at behoveter der. =
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Opslagsvark

Microsoft, der hovedsageligt er kendt
for MS-DOS og Windows, udgiver
ogsi en stribe opslagsvarker pi CD-
ROM, hvoraf jeg har testet tre. Det
drejer sig om filmguiden Cinemania
95, multimediaversionen af Beethovens
9. symfoni og endelig Bookshelf 94,
der er en samling amerikanske leksika
og ordbager.

CD-ROM’erne stiller ikke specielle

krav til computeren, udover at der skal.

vare et CD-ROM-drev og et lydkort.
Beethoven eller audioklip er meget
kedelige uden lyd.

Alle tre CD-ROM’er giver en meget
stor, men alligevel let-
tilgengelig viden, som
man ellers ville finde i
store, tykke, stovede op-
slagsverker. Med CD-
ROM’erne kan man
tolge med i udviklingen
og brugé sin pcler til
andet end kedelig tek-
ster og regneark.

Microsoft
Cinemania 95
Hvem kender ikke den
situation, at man disku-
terer en god film og
ikke kan huske navnet
pd “hende med de store babsenutter”
(citat fra “Det dér om sendagen” pa P3)
eller instrukteren, som ellers har lavet
sd mange film. Den slags diskussioner
kan nu fi en rationel afslutning uden
stort stdhej. ’
Cinemania 95 kan give fyldest
gorende informationer om ca. 20.000
forskellige film, der dog hovedsageligt
er fra Amerika. Man kan se rollelisten,
skuespillernes biografier, instruktorens
bedrifter, tekniske data om filmen, og i
mange tilfzlde er der ogsd mulighed
for at se klip fra filmen, si man nasten
foler, at man er i biografen.
Derudover kan man se en liste med
alle Oskarvinderne siden de forste ud-
delinger i 1927 og andre spendende
ting om film, som er guf for film-

end biograffilm, vil

Startbillede til Microsoft
Cinemania 95

kendere og interes-
sant for os andre dode-
lige.

Microsoft Multimedia Beethoven

Er man mere til den klassiske musik
Multimedia
Beethoven helt sikkert tilfredsstille en.
Nogle vil muligvis mene, at det er
tdbeligt at legge en CD med musik i
computeren, hvor lydkvaliteten sjal-
dent kan mile sig med kvaliteten i
stereoanlzgget. Der spares ofte pi
computerens hajttaler.

Det skal dog siges, at CD—ROM’en

Menuen til Microsoft
Multimedia Beethoven:
The Ninth Symphony

andet end blot
musik. CD-ROM’en
forklarer pa en letfor-
stielig mide musikken for
brugeren, s3 ogsa “ikke-professio-
nelle” ud i musikkens kunst kan f3
meget ud af det og lere at verdsette
musikken.

Microsoft Bookshelf 94

Microsoft har udgivet flere versioner
af deres Bookshelf, der altid har bestiet
af syv-otte meget forskellige opslags-
varker. De er dog kombineret, s§ man
kan lave krydshenvisninger mellem de
forskellige boger og soge efter samme
ord i alle begerne p4 en gang.

Bogerne dakker et stort spekter: fra
et detaljeret verdenskort og et meget
grundigt leksikon til
flere samlinger af ame-
rikanske digte, der del-
vist er indtalt og delvist
skrevet.

Personligt bruger jeg
hovedsageligt encyklo-
padien og almanakken,
der indeholder kro-
nologisk ordnede in-
formationer om alt lige
fra vinderne af den
amerikanske baseball-

liga til informationer

er andet og meget mere end den
musik-CD med Beethoven, der selges
hos pladehandleren. Man kan selvfol-
gelig hore musikken i sin fulde ud-
strekning, men den kan ogs4 splittes i
en masse dele, som kan heres hver for
sig. Samtidig er hver del, der ofte kun
er pd 30 sekunder, kommenteret skrift-
ligt, s3 man ved, hvad der foregir i
delen. Nir man har lyttet til musikken,
kan man teste sin viden i en quiz om
Beethoven.

Multimedia Beethoven er derfor

om alverdens lande.
Det kan muligvis virke
noget uoverskueligt,
men Microsoft skal
absolut have den ros, at
de forstér at systematisere og katalo-
gisere selv meget store informations-
meangder. Man bliver altid guidet igen-
nem menuer, hvor valgmulighederne
efterhdnden bliver mere specifikke.
Det eneste “problem” ved Microsoft
Bookshelf er, at man meget let kommer
til konstant at sege videre gennem
informationerne, si man bevager sig

- lengere og lengere vek fra udgangs-

punktet. Man lerer selvfalgelig en
masse, men det kan tage meget lang
tid. "

N
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Jeg prover at finde en

mening

16-drig skrev stil om sine sorte tanker og dromme — hans far fik konstateret ALS i fordret

orn og unge kan forandre

sig med voldsom fart, hvis

en af deres nzre bliver al-
vorligt syg. De fir marke tanker
og onde dremme, og nogle ten-
ker meget pa selvmord.

Mikkel Lyngbye Rasmussen,
Hvidovre, er 16 4r og gir i 10.
klasse pa en privatskole. Han er en
af dem, der fortelles om i indled-
ningen, og som ser sine omgivel-
ser og verden i et dystert perspek-
tiv.

Det var ikke “bare” det, at hans
far fik konstateret ALS i fordret. I
sig selv var det overveldende og
chokerende for Mikkel at hore, at
hans far sandsynligvis vil do inden
for en kort drrekke. Men det kom
oven i de andre felelser, han gik
og tumlede med, og det var ikke
just de lyse. Han havde problemer
med sin kereste, var ret ligeglad med
skolen, og s kom deden endnu tettere
pa. Endnu teettere pd, fordi flere i hans
bekendtskabskreds havde oplevet syg-
dom og ded.

“De fleste af mine venner er nogle,
der selv har problemer. Nogle gange

vil jeg ogsd gerne have det sjovt, men’

jeg er ligesom blevet traet af de kam-
merater, som ikke tenker lige s& meget
over tingene, som jeg gor. Det er nok,
fordi jeg har forandret mig meget,”
siger Mikkel.

Han skrev for en mined siden en fri-
stil, som han har givet videre til Muskel-
kraft (lzes de neste sider). Faderens syg-
dom er ikke nevnt med et ord, og kun
f4 pé skolen kender til den side af Mik-
kel. Men en snak med ham bekrazfter,

T

“Jeg tenker meget over tingene, og det
er nok derfor, jeg dykker ned i det,
jeg gir og tumler med,” siger
Mikkel Lyngbye Rasmussen.

at faderens sygdom har pavirket ham
enormt. Han er en meget eftertznksom
og alvorlig ung mand, som er tret af
det daglige og overfladiske trumme-
rum.

“Han”-personen i stilen, som tenker
pa selvmord, er Mikkel.

“Det hele er mig selv, og jeg har ikke
overdrevet,” siger han.

Han har flere gange skrevet sig ind i
sine egne tanker, og han gor det ube-
sveret. To timer tog det at skrive den
lange stil, som han i evrigt fik et 11-tal
for.

“Jeg teenker meget over tingene, og
det er nok derfor, jeg dykker ned i det,

FOTO: ANNE BARG/FRESSEHUSET

jeg gir og tumler med. Hvis jeg
gér og har det darligt pa grund af
det med min far og med keresten,
sd prover jeg at finde en mening
med det hele.”

“Dui skriver ogsd om selvmordstan-
ker?”

“Det er ogsd noget, jeg tenker
pa. Rigtig meget.”

Mikkel forteller, at han har pe-
rioder, som er OK, men at han ge-
nerelt har svert ved at f8 styr pd
sit liv.

“Tenker du meget pd, om din far
dov, og bvorndr det kan ske?”

“Ja, en hel del. Der gik jo et
stykke tid, inden vi fik bekraftet,
at detvar ALS, og pi det tidspunkt
havde jeg allerede accepteret, at
sddan var det. Men da jeg forste
gang fik at vide, at han miske
havde ALS, blev jeg meget choke-
ret.”

Mikkel reagerede med tavshed og in-
desluttethed. Han blev sirbar, akkurat

som han foler, at de andre i familien-

ogsa blev det. Han gred ikke, men blev
vred og kunne godt finde pi at valte
mobler.

“Jeg har meget svert ved at grede.
Ufatteligt svart,” siger Mikkel, som of-
test ogsd undgér at tale med sin far om
sygdommen. Han har en fornemmelse
af, at det samme gelder faderen, men
han ved det ikke. Det har mest vaeret
moderen, barnene har talt med om det.

Han har ikke et eksakt bud p3, hvor-
dan han kommer videre. Ud over, at
han vil sege at fi mere styr pa sit liv.

ager

Slangedreammen

AF MIKKEL LYNGBYE RASMUSSEN
FOTO: ANNE BANG/PRESSEHUSET

som godt kunne undvares. Han tog toj pi og gik ned.

Mens han sad og spiste morgenmad, tznkte han pi
nattens drem. Den var ikke altid den samme. Den havde pa
en made udviklet sig. Ikke fordi den var blevet skremmende,
men udfaldet var anderledes.

Ingen af de dremme, han indtil videre havde haft, havde
pa noget tidspunkt fiet ham til at vigne op med én stor
angst- og nej-folelse i sig. Men denne gang havde “slange-
dremmen” ligesom @ndret sig.

De fa gange, han havde haft den, gik den ud p3, at han
pludselig var i et dbent landskab, eller noget, der lignede.
Han gik nede i en skyttegrav eller i hvert fald noget, der var
lavere end resten af sceneriet, og samtidig ikke szrligt bredt.
Sa det var temmelig skyttegravsagtigt.

Det hele foregik til hgjre for ham. Selve himmelen og
landskabet spillede ingen rolle. Himmelen var enten gri-
agtig, eller ogsa var den bli. Det eneste, han vidste, var, at
den bestemt ikke var krystalbla. Det eneste af landskabet
han kunne se, var til hejre for ham. Der var ikke pa noget
tidspunkt et billede af, hvordan der si ud til venstre for ham.

Men det landskab, han kunne se, var meget uszdvanligt.
Han havde ikke rigtig tznkt over det for for nylig, men det
var det mest golde, han nogensinde havde set. Der var over-
hovedet ikke noget planteliv. Ej heller noget vand, en bk,
en §, en flod, intet. P4 himmelen var der ingen sol. Ingen

livgivende kraft. Men alligevel virkede den lidt bla-agtig.

H an vignede. Endnu en nat var overstiet med dremme,

Han gik og gik. Var hele tiden i bevagelse, men kom ingen
vegne. Det tznkte han ikke over. Han gik bare. Han kiggede
ned og sé en tynd, ca. 10-13 cm bred, sort “stamme”. Det
var den, han gik pa, og af en eller anden grund var det meget
vigtigt, at det var den, han gik pd, og ikke jorden ved siden
af, eller hvad det nu var.

Stammen var ikke serlig lang. Een-to meter. Men allige-
vel kom han ingen vegne. Men det var ikke hovedpunktet.
Det var det nzste, der skete, eller det han si. En slange oppe
pa jorden, dvs: pé overflade-planet. Den 13 rullet sammen,
som man ser dem i tegnefilm. I spiral op, op, op, oven pé sig
selv. Da den 14 der, og tilsyneladende var det eneste dyr i

det golde landskab, kunne man tro, at den var det eneste
dyr, der kunne leve i det ellers livlose landskab. Men den
var ogsd dad. Stended. Lige si ded som landskabet.

Dens ydre var blevet til en hird skal. Den var ikke ded
for nylig. Men det var ikke det eneste. Pd dens hoved, pi
snuden, og op ad dens krop, kravlede hundredvis, nej,
tusindvis af myrer. De spznede op ad den livlase krop for at
nd at fa noget af den. For de var i gang med at spise slangen.
Ind gennem dens venstre gje, som de havde spist op, og der-
med var blevet tl et tomt, merkt, udhulet hul i dens for-
pinte, aggressive ansigt, og ud igennem dens hejre, hvor
der stadig var lidt gjexble tilbage i det everste hjorne.

Dét burde have en skremmende effekt. Men han folte
ingenting. Ingenting! Det var ligesom at se 19-avisen pi
TV2. Ded og redsel i det meste af verden. Tusindvis, der
dor af sult verden over. En granat slir ned pd markedet i
Sarajevo. 37 dor, nogle og firs bliver siret. Umenneskelig
krigsforelse. En umenneskelig krig. En krig, der gir ud over
de civile. Dod og ulykke. Terror. Naturkatastrofer. Men han
var ligeglad. S3 ligeglad, som man kan vere.

Det var ligesom med tilverelsen. Det hele var sa lige-
gyldigt, at hoveddelen af det kunne rende ham noget s3 gru-
somt. Men han havde altid haften eller anden svaghed for
dyr, dvs. nir der skete noget med dem, forirsaget af menne-
sker. Og det landskab si ud, som det ville have gjort, hvis
Frankrig havde lavet atmosferiske prevesprengninger i
stedet for underjordiske, sd goldt som det var. Men alligevel
var han totalt kold over slangen, der var i gang med at blive
spist op af myrer.

Mens han gik, men samtidig stod stille, harte han en “hvisle-
lyd”. En slanges lyd. Den var der hele tiden i baggrunden.
Lyden fra en slange, der er irriteret og i forsvarsposition.
En aggressiv lyd. Meget aggressiv. En grund til at vare
skrmt, men han tenkte ikke videre over det, kiggede bare
pa slangen med ligegyldighed og gik videre.

Et goldt, nermest sort/hvidt landskab. En ded, forpint
slange, der er i gang med at blive 2dt op af myrer, en fare-
truende hvislen og det, at han gir hele tiden pa én stamme-
agtig lignende dngest, der ikke er szrlig lang, hajst to meter,
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men alligevel stir stille. Dét burde give en masse indtryk.
Det gjorde det ogsd, men alligevel gav det ingen. Og slet
ingen frygt eller undren. Det var ikke underligt, nermest
naturligt.

Men si blev lyden fra slangen hgjere og hejere. Han be-
gyndte at undre sig. Det kunne ikke vere den dede slange.
Bade fordi den var ded, og fordi han kunne here, at lyden
ikke kom derfra. Det virkede, som om den kom nedefra.
Han kiggede ned. Intet. Absolut ingenting. Kun den sorte
stamme og ellers morke om sig. Han kunne ikke se
“veggene” og bunden. Kun sig selv og stammen, han gik
pa. Men alligevel kom lyden nedefra. Han kiggede endnu en
gang. Denrie gang si han noget. Den stamme, han gik p3,
var en sort slange. En sort slange? Han burde ikke kunne se
den nede i morket, slet ikke nir han ikke kunne se bunden.
Men det kunne han. S var det nzrmest, som om den op-
dagede, at han havde set den. Den stoppede (selv om den
havde bevaget sig, var den heller ikke kommet nogen
vegne). Det var, som om det var den samme kraft, der
styrede dem begge. Han stoppede med at g, precis sam-
tidig med, at den stoppede.

S4 drejede den kroppen. Hovedet kom til syne. Et smalt sort
ansigt med en knaldred tunge og blodrede gjne. Gjne, der
var si blodrede, at man skulle tro, de var fyldt med blod.
Og inde i de gjne var der en smal sort streg af en pupil, de
lignede ondskabens gine! Han ndede ogs lige at se dens tender,
to pilespidse tender, og det gjorde ham bange, meget bange.

Han niede kun at se dens ansigt et tusindedel af et sekund.
Meget kort tid, men alligevel nok.

Indtil nu havde han dremt dén drem tre gange, og den var
normalt endt med lyden, og kun en enkelt gang med tungen
og gjnene og ikke andet. Han var ikke vignet. Drommen var
bare nzrmest niet til ende. Sidan var den ikke endt denne
gang, men alligevel var han ikke vignet af det. Han var
heller ikke specielt pavirket af den. Han havde varet depri-
meret, da han gik i seng. Det havde han varet hver gang, for
han havde haft den drom. Eller den anden dremi, han
engang imellem havde: Rottedremmen. Det var en mindre
detaljeret drom, og kortere. Men lige si uhyggelig.

Efter morgenmaden tager han i skole. Noget han ikke gider,
men hvad skulle han ellers lave? Og det kunne jo vere man

fik en god dag ud af det. Ikke alle dage er lige syge. Noget
han tit er nadt ¢l at sige til sig selv. Han er efterhinden giet
hen og blevet mere end almindelig ligeglad med tilverelsen.
Nu er det kun nogle fi ting, der holder gang i ham. Pigen
han elsker, vennerne eller vennen og familien. -

Nir han sidder 1 timerne, er det svert for ham at kon-
centrere sig. Tankerne flyver igennem hovedet p3 ham. Pro-
blemerne bliver vendt utallige gange. Bide for at finde en
lesning pd dem og en mening med livet. Det kan vere svert.
Meget svart. Det eneste, der rigtigt fungerer for ham, er
hans venskab med én af vennerne. Hans forhold tl de andre
pa skolen er meget overfladisk. Forholdet til pigen er meget
he&mmet af skolen, og desuden er han ikke den eneste, der
har problemer i sit privatliv. Familiens problemer pavirker
han mest, selv om det ikke er det, han tznker mest pa. De
fleste tanker gir om pigen og selvimord.

Selvmordstankerne er efterhinden blevet daglige og
meget mere realistiske end tidligere, hvilket har noget at
gore med, at han ogsi er blevet mere ligeglad med tilvarel-
sen, som er til at skylle ud i lokammet. Han er utrolig tret
af tilverelsen og byen. Han trenger til at mede nye
mennesker og komme vek hjemmefra. Ikke pd grund af
forzldrene. Dem har han det godt nok med. Ingen sveere
kommunikationsproblemer pi dén front. Men forandrin-
ger ville vere fedt.

Efter skole tager han hjem og pi arbejde. P3 arbejdet har
han det meget godt. P4 arbejdet er det anderledes end i
skolen. Bide fordi det er nogle andre mennesker end i sko-
len, men specielt fordi man ikke har kendt hinanden i lang
tid, og der er mulighed for nye indtryk. Bedre end i skolen,
hvor der er klike-agtige grupper, og man er hemmet.

Een ting, der irriterer ham meget pi skolen, er, at der er
en del, der forventer det samme som tidligere i faglig
engagement af ham, dvs. store opgaver, stor ansvarlighed,
én der tager de svere opgaver og kommer frem med et
godt resultat. Specielt lzrerne. Men selvfolgelig
bliver irritationen ogsa forsterket, hvis han
selv er irritabel og deprimeret. Han har

.

provet at tage to fridage fra skolen, fordi han trengte til at
komme v&k fra det. Det var ogsd meget godt, men han kan
heller ikke holde ud ikke at have noget at lave.

Nir han kommer hjemi, spiser han mad sammen med fami-
lien, hvorefter han maske kigger lidt pé tossekassen for at {3
tiden il at g. Det er ofte sidan, det virker pd ham. Lav et
eller andet for at fi tiden tl at gd. Og hans pligter er ikke
dem, der er mest fristende. Om det sa er rengoring eller
lektier.

S4 ender det med, at enten bliver lekderne ikke lavet, eller
ogsi bliver de lavet en nat, hvor han er vigen. Noget, han
har gjort flere gange i dette skoledr. Han synes ogsd, han
far mere ud af natten end af dagen. Tiden gir langsommere,
og derfor er han ogsd mindre stresset. Men det gir selvfal-
gelig ogsé ud over sgvnen i den anden ende, men det er jo
et valg at tage.

Om aftenen, nir han gér i seng, kan han ofte ikke falde i
sevn. Nogle gange spiller han computer, ikke fordi han har
lyst, det er faktisk dedssygt, men igen for at fa tiden dl at g§,
eller ogsé ser han en film eller to, eller...!

P4 den méde lykkes det ham ofte at blive deprimeret, og
si er det, at risikoen for de dremme er der. Ikke fordi han er
bange for dem, de er bare forvirrende. Men sidan er det jo
heller ikke altid for ham. Han er ikke altid deprimeret. Det
er ikke altid, han ikke kan falde i sevn. Det er ikke altid,
han ikke kan komme i kontakt med dem, han gerne

vil i kontakt med. Men det er for dt, og det er ikke nogen dl-
varelse at ribe hurra for.

Han har egentlig heller ikke ondt af sig selv, selv om det
godt kan lyde sddan, men det er svert at vere jubel-glad
altid. Ofte bliver facaden sat pd, for det nytter heller ikke
altid at g rundt og have lyst til at sl folk ned, nér de siger
noget dybt dndssvagt, bare fordi man selv er irritabel, eller
ga rundt og ligne en pisket hund.

Men det er ofte sidan, at
han ma gi i seng uden
lyst til at vigne igen,
eller han overvejer selv
at serge for det. En
nem tanke, specielt nir
man ikke er bange for
at de. u

-
. s

s ._i"?"::'»'.:.‘l."r‘i‘l‘ii.‘;l

. i

"

Bt




AF ERGOTERAPEUT INGER SCHRODER
0G FYSIOTERAPEUT SUSANNE BERTELSEN
TEGNING: MERETE STOLTZE

ag fat — lyder opfordringen
direkte p3 forsiden af den vejled-
ning, som Muskelsvindfondens
Udviklingscenter netop har udgivet.
Det er ogsd vores gnske med publika-
- tionen. Tag fat og veer opmarksom P,
hvordan kerestolsbrugere med mus-
kelsvind bruger deres arme og hender.
Netop arme og hender har ikke haft
den store interesse blandt fagfolk. Der-
for er den ny vejledning en af de farste,
der har taget fat i emnet.
Vejledningen tager udgangspunkt i
et projekt, vi lavede i 1994. Her
undersagte vi 45 bern og unge med
Duchennes muskeldystrofi (DMD) og
spinal muskelatrofi (SMA) for at se,
hvilke fysiske forudszminger de har for
at bruge deres arme og hander, hvilke
ferdigheder de har, og hvilke terdig-
heder de bruger. -
Projektet og de fundne resultater
blev kort omtalt i Muskelkraft nr.
7/1994. Siden har vi lavet en intern
arbejdsrapport, og nu kommer s den
lovede vejledning, som ogsa inddrager
de erfaringer, vi har gjort gennem
mange 4ar som konsulenter i VB-
centret.

Store forskelle
Et af de vesentligste resultater i pro-

jektet, som vi ogsi videregiver i vejled-
ningen, er forskellen mellem personer
med DMD og SMA. Hos Duchenne-
drengene har vi set et forudsigeligt
menster for, hvordan muskelkraften
®&ndres med alderen, mens muskel-
kraften i SMA-gruppen er meget
individuel og uathengig af alder,
Etandet resultat, som har overrasket

os, er, i hvor hej grad Duchenne- -

drengene kan klare aktiviteter som
f.eks. at spise, selv om de har meget
ringe muskelkraft, og at personer med
SMA tilsyneladende i hojere grad lader
std til og fir hjelp i dagligdagen.

Vores gzt pa, hvorfor det forholder
sig sidan, er blandt andet, at Duchenne-
drengene har kunnet gore mange ting
selv, og de er derfor iherdige med at
finde losninger for ikke at miste den
selvstendighed, de har haft. Personer
med SMA har maske aldrig provet at
spise selv, fordi de har haft syage musk-
ler fra deres forste leveir. De oplever
ikke, at de mister noget, og de har der-
for ikke den samme motivation for at
lzre at gore tingene selv.

Den samme forklaring gelder, nar
vi I undersogelsen si, hvor stor for-
skel der var pi, hvad personer med
SMA kunne gore, og hvad de rent fak-
tisk gjorde. SMA-gruppen udforte

Vejledningen er illustreret
med tegninger. Her et eksempel P4,
hvordan underarmsstotter kan lette

skriveprocessen ved computeren.

kun 69% af det, de kunne, mens Du-
chenne-drengenes tilsvarende tal var
85%.

Registrere og beskrive

Sivel i undersogelsen som i vejled-
ningen har vi lagt vagt pd at registrere
og beskrive problemstillinger om
brugen af arme og hander. Netop fordi
der ikke findes meget skriftligt mate-
riale pd omrddet, har vi ment, det var
vigtigt at starte dér.

Det betyder, at vi har brugt en del
sider p at beskrive emner som grebs-
udvikling, kompensationsbevagelser
og behandling, men i alle tilfzlde set
ud fra de to diagnosegrupper, vi har
brugt i undersagelsen. '

Vejledningen henvender sig bade til
behandlere og muskelsvindlere. Vi
haber, at den kan blive et godt arbejds-
redskab for fagfolk, men at den ogs4
kan give viden og inspiration til mus-
kelsvindlere og deres familier, "
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~Nar bernene skal klare det hele

AF JANE W. SCHELDE
FOTO SONJA ISKDV/2. MAJ

Chirlante Rantzau: “Det er ikke rim }
athornene md undertrykke sig sely §§
megerar de ikke Eir loy at vaere born.

.

Charlotte Rantzau, svert handicappet af sclerose, har startet debatten

omm handicappedes born, der far for stort ansvar i hjemmet

eg vil ikke sige, jeg har et darligt

liv. Det er bare kedeligere, fordi

jeg skal bruge en masse tid p3 at
gore kedelige ting.

Ordene kommer fra Katrine, =ldste
datter af Charlotte Rantzau, der er
sveert handicappet af sclerose.

Charlotte Rantzau, 41 ar, bor i en lej-
lighed midt i Kebenhavn sammen med
sine to piger pa henholdsvis 13 og 15
ar. Siden hendes sygdom for tre ir
siden blev meget verre og i lebet af f3
miéneder gjorde hende helt athzengig af
omgivelserne, har hendes to piger mit-
tet patage sig de fleste praktiske opga-
ver i hjemmet: rydde op, gare rent,
handle, lave mad og i nogen grad ogsi
hjelpe Charlotte fysisk med f.eks. at fi
hende i seng.

Charlotte Rantzau skal pd grund af
sin sygdom have hjalp til nzsten alt.
Hun sidder i kerestol, fordi hun ikke
har nogen styrke i benene og har en
darlig balance i kroppen. Hun er svagt-
seende og ryster meget pd henderne.

Det sidste betyder, at hun f.eks.

skal mades.
"lrods sit svere handi-
cap har Kebenhavns
Kommune kun be-
vilget hende hjem-
mehjelp i fem

timer om ugen.’

De fem timer har langt fra vaeret nok til
at deekke behovet, og derfor har hendes
detre mittet tage over. Faktisk har de
fem timers hjelp netop veret udregnet
efter, at hun har de to bern til at sup-
plere hjemmehjelpen.

Urimeligt

“Men det er ikke rimeligt, at born m4
pitage sig det ansvar,” siger Charlotte
Rantzau, som gerne vil vare med til at
rejse en debat om emnet. Hun har al-
lerede taget hul pa den ved at skrive en
kronik om sin situation og problema-
tikken om handicappedes barn, der fir
for stort ansvar. En kronik, der er ble-
vet belennet med en pris pi 20.000 kro-
ner fra Scleroseforeningen.

Men debatten handler ikke kun om
mennesker med sclerose. Charlotte
Rantzau vil gerne gare debatten gene-
rel, fordi mange andre handicap-grup-
per oplever den samme problematik.

“Det kan ikke undgis, at bernene fir

et storre ansvar. Familier er anderle-

des, nar der er en handicappet voksen,
men det er ikke rimeligt, at barn skal
undertrykke sig selv si meget, at de
ikke far lov at vere bern. De bliver
voksne for tidligt,” siger Charlotte
Rantzau, og fortsztter:

“Man kan ikke adskille de praktiske
opgaver og ansvar. Selv om man som
forelder gerne vil holde ansvaret vaek
fra barnene, s ved de, at skal de et eller

andet, s skal de vere hjemme p3 et be-
stemt tidspunkt, fordi der skal laves
mad. De ved, at der ikke er andre til at
gore det, og derfor lerer de at priori-
tere helt anderledes end andre born.
Det er ikke godt.”

Barn er loyale

Charlotte Rantzau er alene med sine
to piger, men det ville ikke have zndret
situationen, hvis der havde veret to
voksne 1 familien, mener hun.

“En voksen ville ikke have fundet sig
i at overtage det hele. En voksen ville
sige fra meget tidligere. Barn er mere
loyale over for deres forzldre og un-
dertrykker deres egne behov. Det er
dér, skaden kan ske.”

Charlotte mener ikke, at hendes egne
bern har taget skade, fordi hun har
varet meget bevidst om situationen, og
fordi hun i modsetning til mange
andre handicappede har et psykisk
overskud. Men selv om hun har haft
overskud, har hun ikke kunnet tage de
praktiske opgaver fra bernene. Derfor
har det alligevel sneget sig ind, at de
har fiet et alt for stort ansvar.

“Det kan man se pa barnene. De ser
@ldre ud, end de er,” siger Charlotte.

“Nej mor, det passer ikke. Jeg ser
ikke én dag #ldre ud end mine kam-
merater. Se selv,” atbryder Katrine og
viser Charlotte et helt nyt klassebillede
fra den 1. gymnasieklasse, hun gar i.

Men ét er udseendet, noget andet er
modenhed. Her viser forskellen sig,
mener Charlotte og nzvner et konkret
eksempel: Charlotte er netop kommet
hjem efter at have veret indlagt pé sy-
gehus i fem maneder. I den forste pe-
riode boede Katrine og Julie hos
familie og venner, men i de sidste par
maneder har de boet alene i lejlighe-

den og har klaret sig selv. Det ville de
hellere.

“Det gik helt fint. De var jo vant til at
skulle sgrge for mad, rengering og al
det praktiske i forvejen. Men hvor
mange bern pa 13 og 15 dr ville kunne
klare det?” siger Charlotte.

Selv ringede hun til pigerne hver
dag, og desuden kom en klasselzrer
hjem til dem nogle timer om eftermid-
dagen to-tre gange om ugen. Og pi-
gerne hyggede sig sammen. Selv om
der var tomt i lejligheden uden deres
mor, fik de pludselig en frihed, de ikke
havde haft for.

Undertrykte sine behov

Arsagen til Charlottes langvarige ind-
leeggelse hang sammen med barnenes
manglende frihed. Med si fi timers
hjemmehjelp havde Charlotte kon-
stant dérlig samvittighed over, at hun
ikke kunne give sine born den frihed,
hun syntes, de havde krav pi. Det
betod, at hun i en meget lang periode
undertrykte sine egne behov for at give
bernene bare lidt frirum; s de kunne
gé til fester og gore som deres kamme-
rater. F.eks. undlod hun at spise med
det resultat, at hun blev tyndere og tyn-
dere.

“Det gik selvfolgelig ikke i lengden,
og resultatet er ogsd dyrere for bade
samfundet og mig. Men det var nu min
made at reagere pi,” fortzller Char-
lotte. Det var i pvrigt i den periode,
hun skrev sin kronik.

Det, der til sidst fik Charlotte til at
veelge at blive indlagt, var, at Julie di-
rekte bad hende om det. Det var hirdt
for bide Julie og Katrine at se deres
mor blive svagere, og desuden havde
Julie fiet seneskedehindebetzndelse i
begge hender af at lofte sin mor.
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Charlotte siger i dag, at hun nok
burde have ribt hojt langt tidligere.
Men det gjorde hun ikke, formentlig
fordi hun samtidig var igennem nogle
retssager om  forezldremyndigheden
over Julie.

“Det var vigtigt for mig at vise, at jeg
kunne klare det, lige meget hvad der
skete. Men sddan er det jo for de fleste.
Folk vil typisk preve at klare sig selv,
fordi de har svert ved at erkende, at de
har brug for hjelp.”

En helt ny situation

De fem maneders ind-
leggelse markerede
pad mange mader

en vending i situationen for Charlotte
Rantzau. Fysisk beted indlzggelsen, at
hun kom pé hejkant igen, og sd snart
hun blev udskrevet, blev antallet af
hjemmehjzlpstimer oget. Siden mid-
ten af september har hun haft hjelp til
alle miltider og ved sengetid. Det er
en helt ny situation.

“For os har det betydet en anden
méde at vaere sammen p3. Stemningen
er blevet mere positiv, fordi vi har mere
tid til hinanden, nir mange af de prak-
tiske ting bliver ordnet af andre. Vi

skendes heller ikke, som vi gjorde
for, nir bernene skulle lave
noget, de ikke havde lyst til.”
Charlotte Rantzau er over-
bevist om, at den ogede
hjemmehjelp  henger
sammen med, at hun har
rabt hejt: Hendes situ-

ation er blevet lost,

der er svage og ikke
har psykisk over-
skud til at gore
opmzrksom pi
deres behov?
Charlotte har
ogsd fiet lovning
pa et mode mellem
kommunen og

men hvad med dem,.

en bernesagkyndig for at vurdere, hvad
der er rimeligt at forvente af bernene,
Sddan et mede burde vare en selvfolge
i.alle tlfelde, mener hun.

At det ikke er en selvfolge skyldes
ifelge Charlotte, at der inden for hjem-
mehjelps-systemet er meget lidt for-
stielse for en situation som hendes.
Hun tilherer en mindretalsgruppe i
hjemmehjalpen: Hun er handicappet,
yngre end de fleste hjemmehjelps-
modtagere, har bern og har en form for
sclerose, som kun de ferreste kender.
Desuden kan hun formulere sig og er
psykisk sterk.

“Jeg bebrejder ikke hjemmehjel-
perne. De gor, hvad de kan. Min kritik
er mere rettet mod politikerne og dem,
der laver reglerne og cirkulzrerne,”
siger Charlotte.

Fiere pligter end kammeraterne
Katrine er enig med sin mor pé det
punkt:

“Deter en dirlig idé at skaere ned pa
hjemmehjaelpen dér, hvor der er bern,
fordi man siger, at s§ kan bornene bare
klare det. Det burde vere omvendt —
at der er mere hjzlp i de familier, hvor
der er bern.”

Selv om de to piger har haft flere
pligter end deres kammerater, og selv
om det er rart, at de ikke har det mere,
vil Katrine alligevel ikke kalde de eks-
tra pligter en belastning.

“Det verste var, at mor ikke kunne
klare sig selv. Feks. om morgenen
klokken ti minutter i otte, hvor jeg sta-
dig ikke var ferdig med mine egne ting,
var det irriterende, at skulle hjzlpe
hende op af sengen. Men det var selv-
folgelig ogsi irriterende med de prak-
tiske ting, vi skulle lave. I hvert fald alt
det, der gik ind i min planlegning.”

“Det var heller ikke rart for mi g, og
det er dybest set ogsé det, der skader,”
indskyder Charlotte Rantzau.

“Det er ikke det at tage et ansvar, der
skader. Det er mere det, at man m4 op-
give nogle ting,” siger Katrine. "
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lidt til en side

Fodbold og hockey

Idrztsforeningen for Handicappede i
Aalborg efterlyser folk til at spille el-
kerestolsfodbold og elhockey for
voksne. Michael Just Madsen fra
foreningen oplyser, at der spilles hver
torsdag aften, hvorefter man mades til
socialt samveer i klubhuset. Man kan f3
oplysninger om tid og sted hos Michael

pé telf. 9838 3139,

!
¥ ’
- /

Sidste blues pa bryggeriet
Sivel stemningen som decibelniveauet var helt i top,
maodtes til efterslukningsfest den 23. september.
satte punktum for storre sammenkomster pi bry

Gode puder oy
madrasser
Hvad skal man sidde eller ligge
p, s man ikke fir tryksir af at veere i
sin kerestol eller seng? Det er et vigtigt
spergsmal for mange handicappede, og
derfor holder Hjzlpemiddelcentralen
i Arhus Amt en udstilling 16. og 17.
november. ‘

Udstillingen viser forskellige pro-
dukter, hvor tryksarsforebyggelsen be-
stir af vand, luft, skum og gele, og man
kan prove produkterne af.

Man kan f& nzrmere oplysninger om
udstillingen p3 telf. 8611 0422.

Spergsmal i Storstram

Fysisk handicappede i Storstrems Amt
og deres forhold dl arbejdsmarkedét er
det udgangspunkt, som socialministe-
riet har for at forbedre vilkirene for
handicappede i hele landet.

Socialministeriets Formidlingscenter
Ost vil derfor gerne i kontakt med
handicappede, uanset om de er tilknyt-
tet arbejdsmarkedet eller ej. Centret vil
gennemfore en sporgeskemaunder-
sogelse med cirka 1.000 virksomheder
og 200 fysisk handicappede i Stor-
stroms Amt.

Formilet er at skabe viden om, hvor
mange handicappede, der er ansat og
under hvilke vilkér. Og sidst, men ikke
mindst: At synliggere de problemer,
som handicappede svel som virksom-
hederne leber ind i, i forbindelse med
en ansazttelse.

Interesserede kan ringe eller skrive
til formidlingskonsulent Charlotte
Gunnarsen, Formidlingscenter Ost,

Norregade 54, 4100 Ringsted.

Telf. 5767 4646.

NISHNYT LSNK3 0104

da 700 frivillige fra sommerens grenne koncertarrangementer
Fornejelserne var henlagt til Tuborg i Hellerup, hvor de samtidig
ggeriet. I starten af 1996 tappes nemlig den sidste humlejuice pi
det beromte bryggeri pd Strandvejen. Herefter flyttes produktionen af Tuborg-ol til andre rammer inden for
Carlsberg-koncernen, der omfatter sivel Carlsberg som Tuborg. Efterslukningsfestens musikalske kraftcenter var
gruppen Big Fat Snake (billedet), der efter festmiddagen fik dansegulvet til at “koge” med sin saftige blues-rock.
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Jeg ville Igbe som
Snurre Snup

Altemﬂtzf.v bebandling tiltrekker, men jeg gider ikke lengere

blande mit muskelsvind ind i det

AF DORTHE MICHELSEN, HAMMEL
FOTO: MOGENS LAIER

skellige alternative behandlings-

former i mit 19 ir lange liv. Hver
gang har det veret i et forsag pi at f3
mig nogle muskler. Forsagene har ef-
terhinden givet mig mange sunde er-
faringer.

Jeg startede ret tidligt — dengang min
mor og far ikke rigtigt vidste, at jeg
havde muskelsvind. Jeg kan svagt huske
nogle fi glimt af situationerne. Jeg gik
hos en kiropraktor i Aalborg, som ryk-
kede i mit hoved, hvilket ikke var spe-
cielt behageligt, men andet husker jeg
egentlig ikke.

Da jeg blev noget ldre, var min mor
og jeg til et foredrag med en mand,
som havde opfundet en genial maskine.
Jeg husker iser, hvilke forventninger
jeg havde til denne “muskelmaskine”.
Jeg fortalte blandt andet min veninde,
hyor sterkt jeg ville kunne komme til
at lobe, for dengang kunne jeg godt g3,
men ikke lobe, og det var det, jeg
strebte efter.

J eg har provet rigtig mange for-

Med en stavsky bag mig

“Jeg kommer til at labe si sterkt, at du
ikke engang kan se mig, nir jeg
lober,”sagde jeg, for det troede jeg selv
pa. Jeg mente, at det ville se ud som i
& il . tegnefilmene, hvor man kun kan se
Dorthe N[xchelsen erfarede, at det alhgevel 1kke var sﬁ vigtigt at stavsky en bag mig, og min veninde var

kunne lobe som Snurre Snup. betaget og ville ogsd gerne prove den
maskine engang imellem.

Maskinen korte pa batteri, og der gik
nogle ledninger ud fra den med dippe-
dutter, som jeg sd skulle sztte pd be-

Isidste nummer af Muskelkraft behandlede vi emnet “alternativ behandling” nene. Man kunne skrue op og ned for
og opfordrede leserne til at henvende si sig til redaktionen med egne erfarin- styrken alt efter, hvor kraftigt den
ger. Det har fiet Dorthe Michelsen, Hammel, til at sztte sig ved skermen skulle ryste: Rystelserne skulle s akti-
og beskrive sine erfaringer fra et righoldigt udbud af behandlingsformer. vere mine benmuskler. Men efter nogle

Y S8/ LAVEITDISAW |'~|\
AUNY



aftener.og tilmodig venten, begyndte
den at blive trels og var ikke lzngere
spendende. Si jeg nzgtede at bruge
den igen, og den blev sat op pi en
hylde, hvor den vistnok stir endnu. P4
trods af mine heje forventninger til den
tror jeg ikke, at jeg blev serlig ked af, at
den viste sig at vere noget juks. Det
var dbenbart ikke si vigtigt for mig at
kunne lgbe ligesom Snurre Snup.

Zoneterapi uden virkning

Nogle ir senere kom jeg hos en zone-
terapeut hver fredag. Det var meget
hyggeligt, men det opherte ligeledes,
da der ikke var nogen virkning, og jeg
desuden havde sjovere ting at bruge
min fredag pi.

Da jeg var omkring 13 ir, var jeg til
et foredrag med Hans Berntsen fra
Aalborg, som ved Jesu hjzlp helbreder
syge folk. Bagefter bad han for mig, og
" jeg kunne pludselig hoppe lidt bedre
_end for. Nzsten da, for om aftenen var

det ligesom forsvundet igen, og jeg
blev meget fortvivlet, nok fordi jeg i
starten folte mig sd overbevist, og si
pludselig var det vzk.

Positiv-energi
Aret efter var min mor og jeg pé et ki-
nesiologi-kursus p3 Sjelland i en hel

. paskeferie. Det var en meget spend-

ende oplevelse; vi spiste vegetarmad og
stod med lukkede ojne med hinanden i
hinden i en rundkreds hver morgen og
folte positiv energi.

Jeg var den yngste deltager, og da det
foregik pa et gammelt slot, hvor det
efter sigende skulle spoge, var det nok
mest det, der gjorde indtryk pi mig.

Selve kinesiologien, som var noget
méd at massere mine benmuskler, fol-

- tes rimeligt virkningsfuldt, iser fordi
jeg troede pa det, og fordi mine musk-
ler nok ogs4 blev aktiveret. Det foltes
nemmere at gi pa trapper, men al den
naturmedicin, vi kebte, blev i lengden
dyr og samtidig mere besverlig end al-
verdens trapper!

Jeg var jo hardet
Akupunktur var ogsi noget af det, der
skulle praves, selv om jeg dengang syn-

tes, jeg havde set nok. Men da jeg efter-
hinden var herdet, indvilgede jeg i
projektet mod betaling for en kort pe-
riode. .

Alt dette halv—okkulte tiltrekker mig
besynderligt nok stadig meget, men da

det hele jo mest foregir p et tanke/tro’

plan, er det ikke noget, jeg for efterti-
den gider blande mit muskelsvind ind i.

For tre 4r siden var jeg igen til fore-
drag med Hans Berntsen. Han bad for
mig, selv om det ikke havde nogen be-

tydning for mig, og lige for han gik,
blev jeg nedt til at sperge, om han ikke
troede, der var “en dybere mening med
muskelsvind”? Han svarede, at han ikke
troede, det var meningen, at nogen
mennesker skulle vare syge, selv om
man da ogsd kunne have et gbdt liv i
kerestol.

Her erfarede jeg blot, at vi abenbart
ma3 have et ret forskelhgt syn pa det at
vare syg!, - [

%
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Bedsteforaldres ferste made
Den 7. oktober holdt bedsteforaldre-
gruppen sit forste mede i Kolding.

22 bedsteforzldre medte op for
blandt andet at hare Else Dang, som
er konsulent for bevagelses-handicap-
pede og medlem af Kolding Byréd for
SF, tale generelt om krise og sorg.

Helle Dahl Hansen, som er medlem
af Forzldregruppen Sydjylland II, og
som sidder i arbejdsgruppen, fortalte
hvad bedsteforeldre kan gere og vere
behjzlpelige med, nir berneborn fir
muskelsvind. Desuden gav hun sit bud
p3, hvad man kan som brugergruppe i
Muskelsvindfonden.

Planerne for naste ar er:

* Endagskursus 23. marts i Kolding
med oplzg over temaet sorg og krise.
e Weekendkursus 7.-8. september pd

Vingstedcentret for bedsteforzldre

og bernebern med oplzg ved chef-

lzge Jes Rahbek og landsformand

Evald Krog.
¢ Julekomsammen 23. november. Her

vil man gerne have en voksen mus-

kelsvindler til at komme og fortzlle.

Bedsteforzldregruppen nedsatte en
arbejdsgruppe pé fem personer, og kon-
taktperson blev: Rita Jakobsen, Torsted
Allé 58, 8700 Horsens, telf. 7564 1676.

Annonce:
Duntej szlges, storrelse 3 ir. Due-
bl3 bukser og jakke, samlet pris 1000
kr. Henvendelse telf. 8686 5433.

DSB Handicappede

Udgivel maj 95

Nemt med bus og tog

De otte jyske trafikselskaber samarbej-
der om de sikaldte E-busser. Det er
ekspresbusser, som kommer hurtigt
frem ved ikke at standse ret mange
steder. P4 nogle af E-busruterne er der
gode faciliteter for passagerer med
barnevogne og karestole. Busserne péd
ruterne har lift eller rampe. Men pé
nogle af ruterne skal man dagen for rej-
sen bestille lift eller rampe. Derfor er
det nodvendigt at have kereplanen for
E-busserne i hinden. Man kan kon-
takte et af de amtslige trafikselskaber
for at fi planen udleveret.

Lidt nemmere er det for handi-
cappede at komme med toget. En
brochure — “DSB Handicappede” —
fortzller detaljeret om, hvordan man
kommer med toget ved at gere op-
merksom p3, om man har behov for
hjzlp til ind- og udstigning. Det gores
allerede ved bestilling af rejsen, si ram-
per og slidsker kan st parat.

Generelt skal man si tidligt som
muligt informere stationerne om sine
behov for hjzlp. Man kan fi brochu-
ren pi de enkelte stationer.

Hverken regionaltog eller InterCity-
togene myldrer med pladser til kere-
stolsbrugere. Normalt er der kun én
plads for hvert togset. DSB har vurde-
ret, at behovet ikke er storre.

DSB har tidligere i ar oplyst i bladet
PTU-Nyt, at man ikke har skabt ek-
stra pladser i IC3-togene, fordi DSB
ikke regner med, at der er et stort
behov blandt kerestolsbrugere.

“Bilen er jo et centralt element i deres
transportform, mens tog stir knapt si
centralt,” forteller DSB.

Flere handicappede i job

To forskellige undersogelser viser, at
der kommer stadig flere handicappede
pa arbejdsmarkedet. Og at flere behol-
der deres job pi trods af tiltagende
handicaps.

Tre grupper af handicappede i job
stiger: De, der fir invaliditetsydelse, de,
der arbejder under 50/50-ordningen,
og endelig de, der benytter 1/3-ord-
ningen.

Handicappede, der valger at passe
deres job p3 normale betingelser frem
for at vzlge fortidspension, kan af det
offentlige f3 en sikaldt invaliditetsy-
delse pa drligt ca. 21.000 kr. til de
ekstraomkostninger, der er forbundet
med at passe jobbet. Antallet af svart
handicappede, der fir denne ydelse, er
steget fra 4.5001 1973 til 63001 1995.

Den anden undersogelse viser store
stigninger i antallet af “beskyttede
enkeltpladser”. Begrebet dakker dels
over 50/50-stillinger, hvor arbejds-
giveren modtager et tilskud pi 50 pro-
cent af mindstelennen for at beskaf-
tige en person, og 1/3-ordningen, hvor
en fortidspensionist kan supplere pen-
sionen med 1/3 af mindstelonnen pa
det pigzldende fagomride.

Amtsridsforeningen har regnet ud,
at mens der i 1992 var 2.931 beskyt-
tede enkeltpladser, var tallet steget med
73 procent til 5.077 bare to 4r efter.

1/3-stillingerne stiger langt hurtigere
end 50/50-stillingerne. Hver gang der
oprettes en 50/50-stilling, oprettes der
to 1/3-stillinger.
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender péafert abonnentens nye
adresse.

4 | LINAK actuator

-seetter ogsa
fantasien

| beveegelse

Actuatorer og loftesajler.
Kraefter fra 200-7500 Newton,
12 og 24 volt. Styreenhed og
batteri til flere actuatorer.
Ergonomisk designet
handbetjening.

Lineaer actuator

Opdag hvor let det er at lave nye

enkle og velfungerende

lasninger med linezere

beveegelser fra LINAK
actuatorer.

LINAK Danmark A/S

Bevagelses-
frihed med
Linak

* Et robust veerktgj

* Staerk elektromotor
* Vejrbestandig

* Mange storrelser

* Fjernbetjening

Priorsvej 44, Silkeborg, TIf. 86 80 36 11, Fax. 86 82 90 51

J

62S8S "OHH 102 ‘Pe|q 19b1osaqisod




