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Ny direkter i Muskelsvindfonden — Ungdomsgruppen danner politisk udvalg.
Patienter med Limb-girdle muskeldystrofi kan 3 afklaret den specifikke diagnose.
Ny serie om fritids- og idratsaktiviteter for bern. Antoniett skriver om ridning.
Det lyder enkelt at anke en sag, men det er det ikke. Jorgen Lenger giver gode rid.
Bestyrelsesmedlem og overlege Seren Gellett dode i oktober.

Fokus pa bern og unge med dystrophia myotonica — en misforstiet sygdomsgruppe.
FN-handicapkonvention er p4 vej. Holger Kallehauge forteller om baggrunc'len.
Jens L‘und er med i den danske delegation, nir konventionen debatteres.
ALSl—patient rejste til Ukraine efter at have lest om gode behandlingsresultater.
Muskelsvindfonden soger sommerlejrledere til fire sommerlejre i 2004.
ALS-familier fik legat — Handicapfilmfestival — Ny chef til MarselisborgCentret.
Aktivitetskalender — Adresser.

Der er unzegtelig nogen signalforvirring fra Socialdemokraterne. Hvem er det egent-
lig, der tegner partiet pd det handicappolitiske omrdde? Er det Arhus Kommune og

rhus Amt, der netop er blevet enige om at forbedre lon- og arbejdsvilkirene for
handicaphjzlpere? Er det folketingsmedlem René Skau Bjornsson, der er meget
optaget af vilkdrene for personer med et handicap og stiller atklarende sporgsmal
til ministrene, eller er det amtsborgmester Bent Hansen, der mener, at hjelperord-
ningerne er for dyre? Formand Jes Erik Jessen opfordrer socialdemokraternes parti-
formand Mogens Lykketoft til at forklare den officielle socialdemokratiske politik.

Udviklingen inden for genteknologien og molekylaerbiologien har 1
dag gjort det muligt at stille mere praecise diagnoser pd bl.a.
mennesker med Limb-girdle muskeldystrofi. Analysearbejdet
udfares pd Rigshospitalet af bl.a. bioanalytikerne Danuta
Geralska-Olsen (t.h.) og Eva Rahtkens. i

Foto: Henrik Petit/EKKO

“Rediagnosticering af Limb-girdle patienter”, les side 7.
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Ny direktor i Muskelsvindfonden

Okonomichef Gitte Nergaard tiltradt som ny direktor

Gitte Norgaard, 38 ar, bliver ny
direktor i Muskelsvindfonden. Gitte
Norgaard har veret ansat som gko-
nomichef i foreningen siden juni
2000 og har veret fungerende direk-
tor, siden Muskelsvindfondens tid-
ligere dircktor Marianne Frederik-
sen fratrddte den 1. september.

Muskelsvindfondens bestyrelse
skulle pa sit mgde i slutningen af
oktober tage endelig stilling til
ansxttelse af ny direkter, efter at et
ansattelsesudvalg sammen med kon-
sulentfirmaet Lisberg havde gennem-
fort udvalgelse og samtaler blandt de
ca. 100 anspgere.

At valget faldt pa en at Muskel-

svindfondens egne medarbejdere, ser
formand Jes Erik Jessen ikke noget
problem 1.

“V1 har valgt den bedste til job-
bet. Sa enkelt er det,” siger han.

Gitte Ngrgaard er uddannet
cand. merc. int. med speciale 1 inter-
national administration fra Handels-
hejskolen i Arhus. Hun kom til
Muskelsvindfonden fra en stilling
som forretningsgkonom i firmaet
Carl Bro A/S og har tidligere under-
vist pd Ribe Handelsskole.

I naeste nummer af Muskelkraft
bringer vi et interview med Gitte
Norgaard.

Politiske unge muskelsvindlere

Ungdomsgruppen har dannet politisk udvalg for at styrke de unges gennemslagskraft

Muskelsvindfondens  Ungdoms-
gruppe vil nu ogsi engagere sig 1 det
politiske liv. Den har derfor beslut-
tet, at Ungdomsgruppen fremover
skal bestd af to udvalg: et kursusud-
valg og et politisk udvalg. Som ud-
gangspunkt vil hele Ungdomsgrup-
pen medes to gange arligt, mens det
politiske udvalg medes to gange
derudover.

Gennem mange ar har Ung-
domsgruppen udelukkende stiet for
at lave kurser og lignende sociale ak-
tiviteter for unge med muskelsvind.
Det har veret — og er — et godt og
negdvendigt tilbud, som der ogsi
fremover vil vaere brug for. Men
unge muskelsvindlere har ogsd nogle
politiske holdninger, som er verd at
fi frem. Det kan vaere holdninger til
f.eks. revalideringssystemet, boliger
til unge med handicap, fritidstilbud,

tilgeengelighed til alt fra uddannelses-
steder til diskoteker og si videre. Der
er masser af omrider, som direkte
relaterer til unge mennesker med
handicap. ;

“Fordelen ved at have et udvalg
af politiske unge med muskelsvind
er, at vi stdr steerkere sammen i
emner, som vi gnsker skal tages op
og behandles i f.eks. Muskelsvind-
fondens Reprasentantskab. Derud-
over vil der blive en storre sammen-
hzeng mellem det arbejde, der udfores
i De Samvirkende Invalideorgani-
sationers Ungdom, og det Muskel-
svindfondens unge gnsker. Som det
har veeret hidtil, har DSI-U’s repree-
sentanter fra Muskelsvindfondens
Ungdomsgruppe ikke haft noget
sikkert “‘bagland” at stgtte sig til. Vi
synes, det er ergerligt, hvis ikke ung-
domsgruppen ger sin indflydelse

geldende her,” udtaler Dorthe
Michelsen fra Ungdomsgruppen.

I skrivende stund bestir ung-
domsgruppen af syv personer, hvoraf
to er interesseret i det politiske ar-
bejde, og fem i kursusarbejdet. Har
du lyst til at veere med 1 ungdoms-
gruppen, i det ene eller andet (eller
begge) udvalg, kan du kontakte
Dorthe Michelsen pa nedenstiende
adresse. P.t. mangler der ikke nogen
til kursusudvalget, men henvend dig
alligevel, da der sikkert bliver brug
for dig pa et senere tidspunkt. Det
kreves blot, at du er medlem af
Muskelsvindfonden og mellem 15
og 35 ar.

Kontaktperson: Dorthe Michelsen — tlf.

86 96 58 90 eller email: michel-
sen@musling. dk rada
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Gitte Norgaard
tiltradte sin nye
stilling den

1. november.
Foto:

Jens Hasse/Chili.

Muskelkraft 7/2003




'r-"_ﬁ

Rediagnosticering af
Limb-girdle patienter

Overlage John Vissing pa Rigshospitalets Neurologiske Klinik Ii‘ilbyder alle med Limb-girdle
muskeldystrofi at fa afklaret, hvilken undertype af sygdommen de har

173 brugere 1 Institut for Muskel-
svind har fiet at vide, at de har en
muskelsvindsygdom af typen Limb-
girdle muskeldystrofi. Men det er
kun de ferreste, der ved, hvilken af
sygdommens mindst 15 undergrup-
per de har. Udviklingen inden for
genteknologien og molekylerbiolo-
gien har nu gjort det muligt for
lzegerne i langt de fleste tilfeelde at
kunne stille diagnosen precist.
Overlage, dr. med. John Vissing
fra Rigshospitalets Neurologiske
Klinik tilbyder alle 1 Danmark med
Limb-girdle muskeldystrofi at {3 af-
klaret deres diagnose. Diagnosti-
ceringen foretages ved hjelp af
“Western blot-analyser’ (se faktaboks
side 9) pa patienternes muskelprever.

Gode grunde til at blive
diagnosticeret

Selv med en przcis diagnose kan
man 1 dag ikke blive helbredt for
sygdommen, men ifelge John Vissing
er der mange andre gode grunde til
at fi den stillet:

Man kan fi tilfredsstillet sin
nysgerrighed ved at fi at vide
pracis, hvad man fejler; og man kan
fi yderligere og mere palidelige
informationer om, hvordan ens syg-
dom udvikler sig.

“Der er forskel pd Limb-girdle
sygdommene. Ved nogle kan der

f.eks. komme hjertekomplikationer;
ved andre kommer der det ikke. Og
det er da klart, at hvis man har en
molekylert veldefineret diagnose,
der siger, at man ikke fir hjerte-
komplikationer, s kan man slippe
for en masse bekymringer.Vi behg-
ver ikke spilde tiden med at checke
hjertet med elektrokardiogram hvert
andet r. Hvis man omvendt har en
diagnose, der kan medfere hjerte-
komplikationer, s ved vi, at man
skal vare mere opmarksom og fi
checket det regelmassigt,” forteller
John Vissing.

En pracis diagnose giver en ide
om prognosen, selv om man ikke
kan sige, at alle Limb-girdle syg-
dommene er lige godt beskrevet,
mener John Vissing. Samtidig er den
forudsetningen for, at man kan fa
undersggt, om ens familiemedlem-
mer har den samme sygdom.

En veldefineret diagnose betyder
ogsd, at patienterne kan deltage 1
behandlingsforseg.

“Her pi stedet kan vi tilbyde et
forspg med fysisk traning. Vi vil ikke
treene patienter, som vi ikke aner,
hvad fejler. Det kan vi ikke bruge til
noget, og det kan folk ikke bruge til
noget.Vi kan ikke gi ud og fortelle
omverdenen, at vi har treenet nogle
patienter, vi ikke aner, hvad fejler,”
siger John Vissing.

Det samme gor sig geeldende ved
alle typer behandlingsforseg, f.eks.
med kosttilskud eller medicin.

Ingen diagnose —
ingen behandling
“Ved den ultimative behandling,
nemlig genterapi, som ikke ligger
lige om hjernet, men miske kom-

mer om 5 eller 10 ir, er det en »
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Af Rasmus Dahl
Foto:
Henrik Petit/EKKO

Overlege John Vissing
gennemgdr en Western
blot-analyse med
bioanalytiker Danuta
Geralska-Olsen, der
udferer analyse-
arbejdet.
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Rediagnosticering af
Limb-girdle patienter

Overlaege John Vissing pd Rigshospitalets Neurologiske Klinik ﬁ'lbyder alle med Limb-girdle
muskeldystrofi at fa afklaret, hvilken undertype af sygdommen de har

173 brugere i Institut for Muskel-
svind har fiet at vide, at de har en
muskelsvindsygdom af typen Limb-
girdle muskeldystrofi. Men det er
kun de ferreste, der ved, hvilken af
sygdommens mindst 15 undergrup-
per de har. Udviklingen inden for
genteknologien og molekylarbiolo-
gien har nu gjort det muligt for
legerne 1 langt de fleste tilfelde at
kunne stille diagnosen przacist.
Overlege, dr. med. John Vissing
fra Rigshospitalets Neurologiske
Klinik tilbyder alle 1 Danmark med
Limb-girdle muskeldystrofi at {3 af-
klaret deres diagnose. Diagnosti-
ceringen foretages ved hjelp af
“Western blot-analyser’ (se faktaboks
side 9) pa patienternes muskelprgver.

Gode grunde til at blive
diagnosticeret

Selv med en przcis diagnose kan
man i dag ikke blive helbredt for
sygdommen, men ifalge John Vissing
er der mange andre gode grunde il
at fa den stillet:

Man kan fi udlfredsstillet sin
nysgerrighed ved at fi at vide
praecis, hvad man fejler; og man kan
fi yderligere og mere pélidelige
informationer om, hvordan ens syg-
dom udvikler sig.

“Der er forskel pd Limb-girdle
sygdommehe. Ved nogle kan der

f.eks. komme hjertekomplikationer;
ved andre kommer der det ikke. Og
det er da klart, at hvis man har en
molekylaert veldefineret diagnose,
der siger, at man ikke fir hjerte-
komplikationer, sa kan man slippe
for en masse bekymringer.Vi behg-
ver ikke spilde tiden med at checke
hjertet med elektrokardiogram hvert
andet dr. Hvis man omvendt har en
diagnose, der kan medfere hjerte-
komplikationer, si ved vi, at man
skal vere mere opmerksom og fi
checket det regelmassigt,” forteller
JohnVissing.

En precis diagnose giver en ide
om prognosen, selv om man ikke
kan sige, at alle Limb-girdle syg-
dommene er lige godt beskrevet,
mener John Vissing. Samtidig er den
forudsztningen for, at man kan fi
undersggt, om ens familiemedlem-
mer har den samme sygdom.

En veldefineret diagnose betyder
ogsd, at patienterne kan deltage 1
behandlingsforsag.

“Her pa stedet kan vi tilbyde et
forsgg med fysisk traening. Vi vil ikke
treene patienter, som vi ikke aner,
hvad fejler. Det kan vi ikke bruge til
noget, og det kan folk ikke bruge til
noget. Vi kan ikke gi ud og fortelle
omverdenen, at vi har treenet nogle
patienter, vi ikke aner, hvad fejler,”
siger John Vissing.

Det samme gor sig geldende ved
alle typer behandlingsforsgg, f.eks.
med kosttilskud eller medicin.

Ingen diagnose —
ingen behandling
“Ved den ultimative behandling,
nemlig genterapi, som ikke ligger
lige om hjgrnet, men miske kom-

mer om 5 eller 10 ir, er det en »
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Af Rasmus Dahl
foto:
Henrik Petit/EKKO

Overlaege John Vissing
gennemydr en Western
blot-analyse med
bioanalytiker Danuta
Geralska-Olsen, der
udforer analyse-
arbejdet.
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Western blot-analyse, hvor der er anti-
stoffarvet for proteinere Dystrofin,
Dysferlin, Calpain 3, a-Sarcoglycan og
b-Dystroglycan. Analysen viser, at patient 1
mangler proteinet Dysferlin og derfor har
Limb-girdle muskeldystrofi type 2B. Patient
4 mangler proteinet Calpain 3 og har derfor
Limb-girdle muskeldystrofi type 2A.

(3]
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Western blot-analyse

De fleste muskelsvindsygdomme skyldes en fejl i kroppens gene-
tiske materiale, arveanteeggene. Fejlen bevirker, at genet ikke kan
udfere den funktion, det ggr hos raske mennesker. I dag ved man,
at de forskellige Limb-girdle muskeldystrofier skyldes, at musk-
lerne mangler hver sit helt bestemte protein.

Man kan i dag finde genfejlen for de forskellige Limb-girdle
sygdomme, man kender, men det er omstendeligt og kostbart.
Nér man skal lave en praecis diagnose, benytter man i stedet
Western blot-analyse. Det er en langt enklere metode, hvor man
undersgger, om musklerne indeholder de proteiner, man ved, er
karakteristiske for sygdommene.

Man skat bruge et mikroskopisk stykke muskelvaev fra den per-
son, man vil underspge. Muskelprgven kvases til en ‘suppe’, hvor
den splittes op i alle sine bestanddele. Herefter tilseettes nogle
kemiske stoffer, der bringer protein-molekylerne pa en ensartet
form. Protein-molekylerne er negativt elektrisk ladede, og derfor
kan man ‘traekke’ dem op igennem en gel, der er anbragt i et elek-
trisk felt. Proteinerne tilsaettes gelen ved den negativt ladede pot

og beveaeger sig mod den positive pol. De protein-molekyler, der
er stgrst og tungest, bevager sig kortest, og de, der er mindst
og lettest, bevaeger sig lengst.

Man kan ikke umiddelbart se proteinerne i gelen. For at kunne
se dem skal de overfgres til filterpapir, som skal tilsaettes anti-
stoffer. (Det er denne proces, der pa engelsk hedder “blot”) Kom-
mer et bestemt protein i forbindelse med sit antistof, fremtrae-
der en farvet streg pa filterpapiret.

Nar man laver ‘Western blot-analyse’ pa Limb-girdle muskel-
dystrofi, tilseetter man kun antistoffer for de muskelproteiner, der
er relevante for disse sygdomme. Ved at sammenligne stregerne
pa filterpapiret med en kontrolpreve kan man se, om den person,
man undersgger, har alle de proteiner, man har lavet antistoffarve
for. Hvis personen mangler et protein, ved man ogsa, hvilken type
Limb-girdle muskelsvind han eller hun har.

‘Western blot-teknikken’ kan bruges til at diagnosticere en
lang reekke sygdomme, ikke bare muskelsvind.

absolut forudsetning, at man har en
diagnose. Ellers kan man ikke blive
behandlet. Genterapi retter sig jo
specifikt mod den defekt, man har.
S3 reglen er: Ingen diagnose — ingen
behandling! Hvis man skal sige det
meget firkantet.”

John Vissing forklarer, at den
sidste gevinst ved at rediagnosticere
er, at legerne kan blive dygtigere til
at kende sygdommene fra hinanden.
Med de precise diagnoser kan
legerne bedre finde de specielle
karakteristika ved hver enkelt syg-
dom, sd man pa et senere tidspunkt
kan stille diagnoserne uden at
anvende de meget avancerede tek-
nikker som f.cks. “Western blot-ana-
lysen’ eller gentest. Derved kan man
hibe, at patienterne slipper for at
skulle igennem en masse under-
sogelser.

“Det vil hjelpe lzegen, og det vil
hjzlpe den nye patient, som kom-
mer ind,” siger John Vissing.

Mennesker, der har fiet stillet en
precis Limb-girdle diagnose, til-

bydes derfor at fi lavet yderligere
undersggelser, der kan afdekke de
symptomer, der er en folge af deres
sygdom. Man undersgger bl.a. mus-
kelkraft, ledbevaegelighed, rygskav-
heder samt hjerte- og lungefunk-
tion.

Ifelge John Vissing burde der ud
fra statistiske beregninger vere 4-
500 personer 1 Danmark med Limb-
girdle muskeldystrofi. P4 Rigshos-
pitalet har man gennem drene
bevaret muskelprover i nedfrosset
tilstand fra ca. 60 patienter. Disse
prever er man nu faerdig med at
undersgge, og det viser sig, at man
med “Western blot-analysen’ kan
seette en pracis diagnose pd to tredje-
dele — altsd 40. De resterende 20 har
Limb-girdle muskeldystrofi af en
type, der endnu ikke er beskrevet.
John Vissing formoder, at 1 lobet af
den kommende arrekke vil flere
undertyper blive beskrevet, og efter-
hinden som det sker, vil man analy-
sere muskelproverne igeri.

De patienter, der i forste omgang

ikke fir bestemt deres Limb-girdle-
type, skal ikke have lavet en ny mus-
kelprove. Den forste muskelprove
nedfryses og kan bruges til mange
senere analyser.

Patienterne er interesserede

John Vissings arbejde med at diag- .

nosticere Limb-girdle patienter blev
indledt i april og er nu niet si langt,
at han er ferdig med at analysere de
nedfrosne prever og er begyndt at
kontakte patienter pd Sjelland. Han
forventer, at patienter fra Fyn og Jyl-
land vil blive indbudt til rediagnos-
ticering fra februar 2004. Alle bru-
gere 1 Institut for Muskelsvind med
diagnosen indbydes sammen med de
gvrige Limb-girdle patienter, Rigs-
hospitalet har kontakt med. Hvis der
er patienter med diagnosen Limb-
girdle, der ikke har kontakt med
Institut for Muskelsvind eller Rigs-
hospitalet, men har lyst til at fi
undersegt deres muskelprove, skal de

selv henvende sig pd Neurologisk
Klinik.
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Limb-girdle muskeldystrofi

Betegnelsen Limb-girdle muskeldystrofi opstod i midten af
1950°erne som navn pa en muskelsvindsygdom, der sad i musk-
lerne, og hvor kraftnedsettelsen var mest udbredt i lemmernes
store muskler, hofter og skuldre. Limb-girdle kan oversattes til
‘lemme-belte’

Patienternes symptomer varierede meget, ligesom tidspunk-
tet for hvornar de ferste symptomer viste sig. Det gav anledning
til mange diskussioner i leegekredse, om der var tale om én syg-
dom med mange forskellige former, eller om det var flere forskel-
lige sygdomme med en reekke feellestrak.

I [gbet af 1970'erne vandt det synspunkt, at der var tale om
flere forskellige sygdomme, og med udviklingen inden for gen-
diagnostikken og molekylarbiologien lykkedes det i lgbet af
1990’erne at identificere en raekke af sygdommene og adskille
dem fra hinanden.

Alle Limb-girdle muskeldystrofierne er arvelige, og de fleste
har en vigende arvegang. Det vil sige, at et barn skal fé arve-
anlegget for sygdommen fra begge foreldre for at fa sygdom-
men. Cirka 10 % af sygdommene har dominant arvegang: Her skal
barnet blot have arveanlagget fra den ene forzlder. Ingen af
sygdommene er kensbundne.

I dag kender man 15 forskellige Limb-girdle muskeldystrofier:
fem med dominant og ti med vigende arvegang. De dominante
Limb-girdle sygdomme er blevet navngivet LGMD1A, LGMD18B osv.
og de vigende LGMD2A, LGMD2B osv.

For alle sygdommene geelder, at man kender den genfejl, der
forarsager sygdommen, og man ved, hvilket protein det defekte
gen skulle have styret produktionen af. Man anslar, at de 15 syg-
domme omfatter cirka to tredjedele af de patienter, der har Limb-
girdle muskeldystrofi. Den resterende tredjedel titharer en eller
flere undergrupper, der endnu ikke er blevet identificeret.

Selv inden for de forskellige Limb-girdle sygdomme kan symp-
tomerne variere meget: Nogle far symptomer i barndommen, andre
langt op i voksenalderen. Nogle opdager darligt nok, at de har
kraftnedsattelse, andre mister gangfunktionen og far behov for
respirator. Ved nogle af sygdommene udvikles kraftige ledstram-
ninger eller kontrakturer, og ved nogle btiver hjertefunktionen
pavirket.

Les mere om Limb-girdle muskeldystrofi pa Muskelsvind-
fondens hjemmeside: www.muskelsvindfonden.dk/pdf/lg.doc

J

Indtil videre har interessen for at
fi afklaret sin Limb-girdle diagnose
veret meget stor. John Vissing for-
teeller, at af ca. 30 patienter, der pr.
brev er blevet indbudt til at deltage,
har ca. 25 sagt ja.

John Vissing kan allerede nu
konstatere, at op mod halvdelen af
de diagnosticerede viser sig at have
Limb-girdle type 2A, selv om kun
et fital af landets Limb-girdle-
patienter er blevet undersegt. Type
2A er karakteriseret ved, at patien-
terne mangler proteinet calpain 3.

Resultatet svarer til det, man har

fundet ud af 1 England og Spanien,
hvor det ogsa er blevet undersogt.
Det er den mest udbredte af Limb-

girdle diagnoserne, men- der kan
vere meget stor forskel pd, hvor
voldsomme symptomer den med-
forer. Nogle patienter har newsten
normal kraft og oplever stort set
intet handicap 1 hverdagen; andre
bruger elektrisk korestol og er
athengige af respirator fra 25-4rs-
alderen.

Nir man kender et storre antal
patienter med calpain 3-mangel,
giver det basis for at finde ud af,

hvorfor der er si store forskelle pd
symptomerne. Ifglge John Vissing
kunne man forestille sig, at de per-
soner, der har svaere symptomer,
miske har to mutationer, der er
skyld i, at de slet intet calpain 3 har,
mens personer med svage symp-
tomer mdaske har en mildere muta-
tion, der gor, at de stadig har noget
virksomt calpain 3 tilbage.

John Vissing kan ogsa forestille
sig, at der findes en helt tredje sty-
rende faktor, som ingen kender til 1
dag. ]
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Fokus pd fritids- og idratsaktiviteter

Tegning, modelfly, rollespil, ridning,
korestolsfodbold, skydning, svem-
ning. .. hvilke muligheder er der for
spendende fritids- og idraetsaktivi-
teter, ndr man er barn eller ung med
muskelsvind? Er det noget, man kan
ga til, hvad kraver det, hvor skal
man henvende sig, og hvordan kom-
mer man 1 gang?

Muskelkraft vil i de kommende

Sejt at ride

numre sette fokus pd nogle af de
muligheder, der er og forhibentlig

.give inspiration og idéer videre til
- vores yngste lesere og deres foreldre.

Vi har valgt at sende to af Mus-
kelkrafts barnejournalister: Antoniett
Vebel (14 ir) og Simon Toft Jesper-
sen (13 4r) ud for at afprove og
beskrive forskellige aktiviteter. De
fleste aktiviteter vil vaere nye for de

14-arige Antoniett er vild med at ride og vil gerne
give et par tip videre til andre med muskelsvind

Handicapridning lyder miske ikke
som den sejeste sport. Men det er
det! Jeg har giet til handicapridning
i to dr — ikke bare for at f3 styrket
- min balance og mine muskler, men
fordi jeg synes, det er sjovt, hygge-
ligt — og fordi jeg elsker heste.

Hvad, der gor det helt perfeke,
er, at samtidig med at jeg rider, snak-
~ ker jeg med hende, der treekker min
hest. Og jeg elsker at snakke og at
ride, si det kan ikke blive bedre. Det
er sd hyggeligt at snakke med min
treekker. Jeg har altid den samme, sa
hun ved en masse om mig, og jeg
ved en masse om hende.

Jeg rider pd en hest, der hedder
Nulle, og som er en af de smalleste
heste, de har pid min rideskole. Jeg
skal nemlig have en ret smal hest med
den muskelsvindsygdom, jeg har.

Vi rider tit i skoven. Det, synes
jeg, er dejligt, for si er der altid frisk
luft om en. Men det er nu sjovest at
ride ude om sommeren, for der skal
man 1kke have en masse tgj pa. Her
om efterdret og vinteren rider vi
ogsd ude, men hvis det regner for
meget eller sner, rider vi inde 1 en
ridehal. ‘

Huad er handicapridning?
Handicapridning er en sport lige-
som alle andre handicapsportsgrene.
Handicapridning er selvfplgelig
noget anderledes end “almindelig”
ridning, fordi man f.eks. kan blive
liftet op pd hesten, og man har en
person, der treekker hesten.

Hvordan kommer man op pé hesten?
Du kan komme op pi to mider:
1) Der er en lille trappe med et par

trin, du gir op p4, sd du er haevet

lidt over hesten. Instrukteren eller
ridefysioterapeuten kan sd hjzlpe
dig med at svinge benet over hes-
ten.

2) Der er en lift, s man kan blive
liftet op pa hesten.

Begge dele er to rigtig gode
mdder at komme op pd hesten pa.

Hvad nu hvis man ikke har musk-
ler nok til at sidde pa hesten selv?

Sa er der en bagrytter, der kan sidde
bag ved dig og holde dig, s3 du ikke
falder af.

Hovad fir man ud af at vide?
Hestens bevagelser gor, at du fir
styrket din balance og din ryg. Du
klemmer automatisk med dine 14r-
muskler for at holde dig fast, si du

B@RN PA BANEN

to skribenter, men de har ogsa fiet
lov at skrive om den sportsgren og
den hobby, de selv har valgt at dyrke,
og som de lige nu er meget optaget
af: handicapridning og rollespil.

Pi de folgende sider indleder vi
serien med Antonietts beretning fra
Handicapridecentret Vosnasgaard i
Lagten nord for Arhus.

bliver ogsa styrket i dine lirmuskler.
Huordan rider man sa?
Du kan enten selv ride eller fi en
traekker til at traekke hesten. Hvis du
selv kan ride, er det som regel sidan,
at du selv rider inde i ridehallen,
men nir du skal ud pd tur, er der en
traekker til at traekke hesten. >
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Af Antoniett Vebel
Foto: Seren Holm/Chili

Antoniett Vebel elsker
at ride og elsker at
snakke, og begge dele
forenes perfekt ved
handicapridning,
mener hun.
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Antoniett er helt tryg ved sin ridefysioterapeut Bente Nellemose (th.), der bl.a. skal hjaalpe hende med
at sidde ordentlig pd hesten.

Huvis du ikke selv kan ride, er der
en trakker, der trakker dig hele
tiden. »

Huad er en trekker?

Trekkeren er en, som er ansat pa
handicap-rideskolen til at treekke
heste for de ryttere, der ikke selv kan
ride. Det er ofte piger, men i nogle
tilfelde er det drenge. Treekkerne er
altid sede og klar til en god snak. Du
kan snakke med din treekker om alt,
for trekkeren har tavshedspligt, dvs.
at hun/han ikke mi fmtaelle nogen
om det, I har talt om.

Hovad koster det at ride?

I langt de fleste kommuner vil kom-
munen gerne betale for udgifterne
for, at du kan ride. Du skal have en
leegeerklering for at g3 til handicap-
ridning, si de ved, at du ikke snyder,
men vi handicappede snyder jo ikke.
Huad er en ridefysioterapeut?
En ridefysioterapeut er en fysio-
terapeut, der har uddannet sig speci-
elt inden for handicapridning. Han
eller hun har taget specialkurser og
ridemarkeprover og veret i praktik.

Man kan vere helt tryg ved, at
ridefysioterapeuten kan sit kram.
Ridefysioterapeuten setter sig ind 1
hver enkelt persons handicap og skal
sa vaelge en hest, som passer til per-
sonen. Men der er ogsd meget andet
ridefysioterapeuten hjalper med

som f.eks. at se, om du sidder

ordentligt pd hesten, om hestens

gangart passer godt til dig osv.
Huilke krav er der til en handicap-
rideskole?

Sygesikringen har opstillet en rackke

krav:

» Rideskolen skal have ridehal og en
udendgrs ridebane.

* Der skal vaere let adgang for kere-
stolsbrugere og gangbesvarede.

* Toiletforholdene skal vere handi-
_capegnede.

* Rytterne skal kunne opholde sig
indendgrs 1 nerheden af aktivite-
terne i ridehallen.

* Der skal vere en opstignings-
rampe.

* Der skal vaere en personleftekran 1
ridehallen.

* Rideinstrukterer og fysioterapeu-
ter skal vere specialuddannede i
handicapridning.

Hvor kan man ga til handicap-
ridning?

Du kan g til handicapridning i hele

landet. Hvis du vil finde en handi-

cap-rideskole, der ligger taet pa det
sted, hvor du bor, kan du sege pi
internettet under sggeordet: handi-
capridning. Eller du kan kontakte
Handicapidretskonsulenten i dit
amt. L]

BORN PA BANEN &“
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Af Jorgen Lenger
Hlustration:

Bitten Vernersen
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Skriv din anke med egne ord

At anke en sag til Det Sociale Neevn er ikke sd enkelt, som det lyder.
Udviklingschef Jorgen Lenger giver nogle gode rdd

Der er mange ting at vare opmark-
som pd i forbindelse med en anke-
sag. Denne artikel gennemgir nogle
af de vigtigste og enkleste.

Langt de fleste afggrelser kan
ankes til Det Sociale Naevn 1 amtet.
Men kun de ferreste afgorelser kan
ankes til Den Sociale Ankestyrelse,
for her behandler man kun sagen,
hvis den har generel eller principiel
betydning.

Det lyder enkelt, at man bare
kan anke en afgorelse fra kommu-
nen. Man behgver slet ikke skrive
noget, for Det Sociale Nevn og se-
nere Den Sociale Ankestyrelse har
pligt til selv at belyse sagen, for den
afgores. Men desverre er det slet
ikke sd enkelt. Mange medlemmer
har tabt en sag 1 Det Sociale Naevn,
som maske kunne vare vundet, hvis
den havde veret fremlagt for naev-
net pa en anden mide.

Sig det selv

Man er 1 sin gode ret til blot at

meddele kommunen, at man anker
og ikke andet. Kommunen sender
s& sagen med kommunens egne
bemarkninger til Det Sociale Navn.
Man kan ogsd fremsaette sine syns-
punkter mundtligt over for kom-
munen eller over for Det Sociale
Navn, og si skriver de ned, hvad
man siger, eller hvad de synes, man
siger — men ikke nedvendigvis helt
ngjagtigt, hvad man har sagt. Begge
dele er dog bedre end blot at anke
helt uden begrundelse.

Men det bedste er -altid at
begrunde sin anke skriftligt med sine
egne ord. Det lyder ogsi enkelt, men
overraskende mange mennesker har
faktisk svaert ved at udtrykke sig
skriftligt, ikke mindst over for offent-
lige myndigheder. Jeg oplever ikke
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sd sjeldent, at man er flov over, at
man har svert ved at udtrykke sig
skriftligt, derfor skal det siges, at det
skal man ikke skamme sig over.
Mange flere, end man tror, har det
pa samme mide.

Ikke desto mindre er det vigtigt,
at man fir sagen fremstillet for Det
Sociale Naevn med sine egne ord.
Ganske vist skal nevnet sgrge for, at
sagen er tilstrekkelig belyst; men
selv det mest velvillige naevn har det
problem, at de ikke ser verden fra en
korestol, og de har af gode grunde
ingen viden om, hvordan det er at
leve med muskelsvind.

Det er ikke indlysende, at man
f.eks. har brug for mere varme, nir
man har muskelsvind, eller at man
kan blive syg, blive trat eller komme
til at fungere dérligere, hvis man seet-
ter sig ud 1 en kold bil. Det er ogsa
svert at forstd, at man skal undgi
stad fra kerslen, som forplanter sig
gennem kgrestolen, og som man
vanskeligere kan afverge, nir man
ikke kan bevage sig.

Myndighederne tror ofte, at hvis
man kan gi 100 meter, s kan man
ogsd gd 100 meter et gjeblik senere
eller naste dag, hvor det miske er
blaeesevejr. Og det kan veere sveert for
andre at begribe, at en korestolsbru-
ger kan have sterre slid pd tgjet end
andre mennesker, for rent logisk
burde sliddet vere mindre, nir man
sidder stille hele tiden. For bare at
nzvne nogle enkelte blandt mange,
mange eksempler.

Og eksemplerne forteller, at
man skal fremstille sagen med sine
egne ord, og nir man skriver, skal
man forestille sig, at laeseren — Det
Sociale Nevn eller Den Sociale
Ankestyrelse — intet som helst ved
om muskelsvind og om den situa-

tion, man befinder sig i. Man er ngdt
til at gd ud fra, at de intet ved, og
som regel er antagelsen rigtig.

Problemets kerne

Selv om man har svert ved at for-
mulere sig, kan man i det mindste
prove, og miske kan man fi en
bekendt eller et familiemedlem til at
hjaelpe. Det er vigtigt at skrive kort
og klart og koncentrere sig om pro-
blemets kerne og passe pa ikke at
blive alt for aggressiv, selv om det
kan vere fristende af hensyn til éns
egen selvrespekt.

I nogle tilfelde kan Muskel-
svindfonden hjzlpe; men det kan vi
kun, fordi ikke alle beder om hjelp,
for s ville vi ikke have krefter til
det. P4 den anden side sker der
ingenting ved at sparge os.

Men vi kan ogsi finde p3 at give
det rdd, at man ikke anker, f.eks.
fordi lovgivningen giver kommunen
ret 1 sit afslag. Ingen har noget ud af,
at vi stiller dem 1 udsigt, at de kan
vinde en sag, hvis vi er sikre pa, at de
taber, eller at vi spilder hinandens tid
pd en ankesag, hvor vi ved pa for-
hind, at den alligevel ikke =ndrer
noget.

Det er imidlertid vigtigt at sette
det tunge skyts og alle argumenterne
ind over for Det Sociale Nzvn, for
som nevnt er Den Sociale Ankesty-
relse ikke en ekstra klagemulighed.
Styrelsen behandler kun sager af
principiel eller generel betydning, og
den afger selv, hvad den vil behandle.
Derfor kan man ikke vere sikker pd,
at denne klagemulighed overhove-
det eksisterer 1 éns egen sag.

Principiel betydning
En klage til Den Sociale Ankesty-
relse skal indeholde de samme argu-

menter som en klage til Det Sociale
Nevn, men ogsd gerne kommen-
tarer til de argumenter, som Det
Sociale Naevn har brugt i sin afger-
else. Men forst og fremmest skal man
forklare, hvorfor man mener, at sagen
er principiel, for Den Sociale Anke-
styrelse kan ikke ngdvendigvis selv
fi gje pd, hvorfor problemstillingen
f.eks. kan have betydning for andre
mennesker, eller hvorfor det f.eks. er
vigtigt at f fortolket en bestem-
melse 1 lovgivningen lidt nermere.

Det er imidlertid min erfaring, at
det er meget vanskeligt for den en-
kelte at beskrive de principielle
aspekter 1 en sag, nir man kun ken-
der sin egen sag, og derfor vil det i
de fleste tilfeelde gore en torskel, at
f.eks. Muskelsvindfonden er behja]-
pelig med at formulere 1 det mind-
ste det afsnit 1 klagen, der handler
om, hvorfor sagen er af principiel
betydning.

Det forekommer ogsi, at der slet
ikke er noget som helst principielt i
en sag, og at man i virkeligheden
bare ikke har fiet bevilget, hvad man
spgte om: Kommunen har givet
afslag, og Det Sociale Nevn har
givet kommunen ret. I den situation
er der ingen grund til at forsgge at
fi Den Sociale Ankestyrelse til at se
pa sagen.

Netop derfor er det vigtigt at
sette alle kraefter ind pi at vinde
sagen 1 Det Sociale Naevn, for det er
maske den eneste chance, man fir.

“Hjemvist” sag

Det sker temmelig ofte, at en kom-
mune har begiet fejl i sin sagsbe-
handling, f.eks. fordi anspgeren ikke
har veret inddraget 1 behandlingen
af sin egen sag, eller fordi kommu-

‘nen ikke har begrundet sin af-

gorelse, eller fordi kommunen ikke
har foretaget en individuel vurde-
ring af ansegningen.

Sddanne fejl er som regel lette at
f3 gje pd, og man kan ikke kun klage
over selve afgarelsen, men ogsi over
sagsbehandlingen. Man skal imidler-
tid vaere klar over, at selv om Det
Sociale Navn eller Den Sociale
Ankestyrelse giver én ret 1, at der er
begiet fejl 1 sagsbehandlingen, si
betyder det ikke, at et afslag ned-
vendigvis bliver eendret til en bevil-
ling. Det betyder som regel kun, at
sagen bliver “hjemvist”. Det vil sige,
at den myndighed, der har begiet
fejlen, fir besked om at starte sags-
behandlingen forfra og overholde
reglerne. Miske giver den nye sags-
behandling et andet resultat, men
som regel er resultatet det samme.

Somme tider kan det endog
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vere en fordel at se bort fra de fejl,
der er begiet 1 sagsbehandlingen, si
man ikke risikerer, at den “hjem-
sendes” og begynder forfra. Hvis
kommunen f.eks. har truffet sin
afgorelse uden at give en tilstrackke-
lig begrundelse, kan man godt f3
Det Sociale Naevn til at give kom-
munen en “‘nase”’; men det sand-
synlige resultat er, at kommunen
fastholder afggrelsen, blot med en
begrundelse, og si er man jo lige
vidt, men man har spildt nogle
méneder. Derfor kan det vere en
fordel at koncentrere sig om argu-
menterne for selve sagens indhold
frem for selv at legge op til en strid
om kommunens fejl i sagsbehand-
lingen, for udbyttet er oftest kun, at
kommunen modtager en “nase”,
mens man selv stir tilbage som den,
der 1ser har fiet — en lang nzse.
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En menneskelig radgiver
ud over det saedvanlige

Med overlege Seren Gelletts alt for
tidlige ded har ALS-patienter til-
knyttet Respirationscenter Vest pa
Arhus Kommunehospital lidt et
stort tab.Vi har mistet en meget god
ven, en dygtig lege og en menne-
skelig radgiver ud over det sedvan-
lige.

Uanset hvem der henvendte sig
til Saren, har han altid gjort, hvad
der stod 1 hans magt — sivel pro-
fessionelt som personligt — for at
athjelpe vores mangeartede proble-
mer. Sgren var af den slags men-
nesker, man aldrig gik forgaeves til,
og han havde en forbleffende evne

til at teende et lys og et hab midt i en
ellers hibles situation. Og det gjaldt
ikke kun os, der nu er ramt af syg-
dommen, men 1 hej grad ogsd men-
nesker i vores nere omgivelser.

Seren Gellett betad stor tryghed
for os ALS-patienter. Ikke blot kunne
han afhjelpe praktiske besvarlig-
heder 1 forbindelse med sygdom-
men. Han var ogsi den, der stod last
og brast med os 1 en svzr situation,
og ikke sjeeldent afveergede han, at vi
blev klemt af til tider stive og ikke
seerlig forstiende myndigheder.

For undertegnede betyder Seren
Gelletts ded, at jeg har mistet min

En forkaemper for os

Et splitsekund kan forandre alting.
Sidan skulle det ske for en af de
store forkempere for mennesker
med muskelsvind. Vi har mistet vores
ven overlege Segren Gellett som
folge af en tragisk og ubarmhjertig
trafikulykke.

Seren kom til Respirationscenter
Vest 1 1996. Fra forste feerd fik han
en afgerende indflydelse pa centrets
udvikling og 4nd, og som patient fik
man umiddelbart en inderlig tillid til
denne kaempestore mand. Hans stille
vendelbovaesen havde en dejlig bero-
ligende virkning pa alle patienter.

Man skal dog ikke tage fejl af, at
Serens personlighed ogsd havde en
iboende nordjysk stolthed og ste-
dighed. Havde Seren sat sig noget
for, helmede han ikke, for resultatet
var 1 hus. Og hensigten var altid at
fremme indsatsen for at give men-
nesker med muskelsvind den opti-
male behandling.

Igennem drene har Seren og jeg
haft et vardifuldt samarbejde, som
helt naturligt udviklede sig til et

nert venskab. Det var selviglgelig en
ekstra glede for mig, at han sagde ja
til min opfordring til at kandidere til
sivel Muskelsvindfondens reprasen-
tantskab som bestyrelse i ar. Sgren
havde i forvejen rigeligt at se til,
men han ville prioritere ‘denne
opgave hgjt.

“Gir jeg ind 1 en opgave som
denne, gor jeg det fuldt og helt,”
sagde han. Sgrens valgtale til lands-
medet gik da ogsd rent hjem. “Jeg
skylder jer noget for alt det, I har
givet mig,” sagde han. Sgren blev
valgt begge steder med store stem-
metal.

Pi det personlige plan var Seren
en intens stotte i forbindelse med, at
jeg fik respirator i februar. Seren
stod gennem hele perioden tet ved

min side: Under de indledende sam- [

taler, mens jeg sidste efterdr forbe-
redte mig mentalt. I den meget van-
skelige periode, hvor jeg blev indlagt
med lungebetendelse af vaerste slags.
Samt i tiden under og efter selve
operationen, hvor Sgrens optimisme

hindgangne folgesvend, som er si
vigtig for mig, i takt med at syg-
dommen breder sig 1 min krop. Jeg
vil altid huske ham som et af de
sterste mennesker, jeg har madt.

Pa trods af den alvorlige situa-
tion, som jeg og andre ALS-patien-
ter befinder os 1, sd kredser vore tan-
ker 1 disse dage konstant om Seren
Gellett — og ikke mindst hans efter-
ladte hustru og to drenge. Vi hiber,
at de, trods det store tab, ma finde
veje til et lykkeligt liv i fremtiden.

Vagn Saabye-Madsen, GI. Rye,
ALS-ramt igennem seks dr

og opmuntrende ord var med til
holde modet oppe hos min familie,
hjzlpere og venner.

Det er for mig ikke til at fatte, at
Seren er dod. Forst pd dret var Seren
med til at holde liv i mig, og fi
méneder senere er han pludselig ikke
laengere 1 blandt os.

Jeg ma udtrykke min sterste
medfelelse med Sgrens hustru,
Margaret, og deres to dejlige drenge,
Christian og Frederik.

e

19

Mindeord

Af Evald Krog

Seren Gellett
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Af Jane W. Schelde
Foto: Kissen Maller
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En anderledes verden

Besog hos Davy Brons Vonsild, der var med pd Institut for Muskelsvinds
ti-dages sommerskole for unge med dystrophia myotonica

Davy kommer helt hen til bilen, da
jeg stiger ud. Han md have stdet i
deren og ventet pd mig. Jeg er lidt
sent pa den, men han kommenterer
det ikke. P4 en stilferdig facon viser
han mig i stedet op ad trappen til 1.
sal og gir foran mig hen ad svale-
gangen til den sidste lejlighed. Her
bor han. Og det er her, han skal
interviewes til Muskelkraft. Vi har
aftalt, at han skal fortzlle om sig selv
og om sommerskolen for unge med
diagnosen dystrophia myotonica.

Davy Brens Vonsild bor 1 et
bofzllesskab 1 Hammel sammen
med syv andre beboere. De har hver
deres lejlighed og nogle fellesrum.
Davy er langt den yngste — de andre
beboere er fra 30 til 60 ir. De er alle
udviklingshemmede eller mongo-
ler, fortaller han.

Selv har han muskelsvind lige-
som sin far, farbror og farfar. Det
blev opdaget, da han var 15 dr. I dag
maerker han sin muskelsvind ved, at
han hurtigt bliver trat, nar han laver
noget, og at han kan 3 ondt 1 skul-
der, nakke og ryg. Davys lege har
ogsd sagt, at han er udviklingshaem-
met.

Levende dyr
P4 havebordet ved siden af deren
ind til lejligheden ligger et flag.

“Jeg havde fodselsdag i gir. Der-
for er der lidt rodet herinde,” siger
Davy mere forklarende end und-
skyldende, da han dbner deren til sin
to-verelses lejlighed.

Huor gammel blev du?

“Huvis jeg siger kanel...?”

2

“Jeg blev 25 — hvis det var 30,
var det peber,” siger Davy kryptisk.
Miske en sammenblanding af de
forskellige maerkedage ved bryllups-
dage, tenker jeg, men sporger ikke.

Gardinerne er trukket for vin-
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duerne, miske for at skarme for
efterdrssolen. Vi setter os ved sofa-
bordet. Davy i stolen og jeg 1 sofaen
ved siden af en legetejsguitar og en
flok tejdyr, der ligger pd sofaens ryg-
laen: en farvestrilende papegoje, en
los, en lgve og et par andre dyr.
“Jeg kan godt lide dyr, men jeg
har ingen levende dyr. Det md man
ikke have her. Ikke engang fisk eller

fugle. De larmer,” siger Davy. Han

ville gerne have dyr, hvis han matte.

I stedet leger han, at han har
levende dyr. Ved altanderen bag gar-
dinet sidder en tgjdyrs-hundefami-
lie: far, mor og to hvalpe.

“De ser levende ud udefra,” for-
teller Davy og rejser sig for at vise
mig hundefamilien.

Den storste hund — faderen —
hedder Lassie. Moderen hedder
Dinah, og de to han-hvalpe hedder
Pjok og Bimbo. Den sidste ligner sin
far og mor mest, synes Davy.

Han har selv kebt de store
hunde, mens han har fiet Bimbo af
sin mor, da han var lille.

Lassie er kabt 1 Sverige, Dinah er
fra Hammel, mens Pjok er kabt pi
Fergerne, da han var pi tur med
den skole, han gik pd. Det var i
gvrigt en kedelig ¢. De andre
bestemte det hele, siger han og hen-
tyder til de andre elever, der var med
pa turen.

Davy Brens Vonsild stiller hun-
dene tilbage pa deres plads bag gar-
dinet og sxtter sig igen 1 stolen.

En lysende stjerne

P4 vaeggene 1 stuen hanger mange
gamle ting: egte sabler, en kire og
en lederpisk, der stammer fra Texas,
fortzller Davy. I vindueskarmen og
pa reolen stir to gamle tre-mastede
skonnerter med sejl og snoretrack.
En xgte skibsklokke med den “rig-
tige” lyd er der ogsa.

Tingene — og interessen for skibe
og gamle viben — har han arvet fra
sin far, som dwede sidste ar.

“Min far var sgmand pi de store
have. Da jeg var lille, sejlede jeg med
ham,” forteller Davy. Han henter
straks nogle billeder fra veeggen, som
viser det skib, hans far sejlede med.
De sejlede 1 alt slags vejr.

“Jeg har ogsi provet, at det var sd
slemt,” siger Davy og peger pi et
maleri over sofaen af et skib 1 storm-
vejr med skumsprajt.

Det lyder som et spendende

eventyr, og miske er det kun et
eventyr, tenker jeg, men det er svaert
at sperge igen. Davy er tilsyne-
ladende allerede langt vak 1 tan-
kerne.

“Jeg kan se min fars stjerne pi
himlen. Den kan jeg altid finde, fordi
den lyser hele tiden. Min farmors og
farbrors stjerner blinker. Det ved jeg,
fordi de er pa hver sin side af min
fars. Det er rart at vide, at han er der.
S3 kan jeg altid tale med ham,” siger

Davy.

Davy vil gerne vise mig sin fars
ting — i vindueskarmen, pd veggen
og i kekkenet. Han er stolt af sin far
og passer godt pa de ting, han har
arvet. Den store skonnert, som hans
far har haft, mi f.eks. ikke komme
med 1 bad. Den skal std pd gverste
hylde i reolen. Til gengeeld har Davy
en lille plastikbdd med motor, der
kan tile at sejle i badekarret.

Vi springer 1 emnerne, og Davy
sidder ikke stille ret lenge ad gan-
gen. Han vil s gerne vise mig noget
af det, vi taler om, og svare pa de
spergsmil, jeg stiller, hvis de ikke er
for svaere. Bliver de det, bliver hans
blik usikkert, og talen mere utydelig,

Wrestling-fan
Davy Brens Vonsild boede som barn
i Kolding med sin mor. Hans skole-

gang var ikke hverken lang eller
god. Han mitte gi 1. klasse om, og
senere skiftede han skole, forteller
han. Men han kunne ikke lide at gi
i skole, han kunne ikke lide lererne,
og de andre elever kunne ikke lide

‘ham. En gang husker han dog, at det

lykkedes ham at fi de andre elever
over pd sin side, da han lavede grin
med lereren.

Senere flyttede de til Hammel.
Han fik en stedfar og to halvses-
kende. Familien bor stadig i Ham-
mel, s& han besgger dem tit. Det er
ogsd hans mor, der har syet djzevle-
dragten, som han brugte, da han
skulle optreede pd den skole, han gik
pd 1 fordret. Davy viser mig den
sorte velourdragt med de rede horn
pa hetten.

Sidste jul var han julemand. Han
viser mig dragten i garderobeskabet
og et billede af flere julemzend sam-
let til et arrangement pd skolen. Jule-
manden med det lille morke og
xgte skeg er Davy.

Davy Brens Vonsild arbejder til
hverdag pa Hammel Aktivitets-
center. Han pakker bl.a. legetgjs-
skovle og setter markater pé, sd de
er klar til salg. Aktivitetscentret har
ogsd en togbane, som han er optaget
af. Derfor har han en rigtig togflgjte
1 sit baelte. Togflgjten har tre toner,
siger han og demonstrerer, hvordan
de lyder. For havde han to flgjter,
der kun havde én skinger tone hver.
Han henter ogsd de gamle flgjter, si
jeg kan here forskellen.

Pa sofabordet stir en samling

DYSTROPHIA MYOTONICA

wrestling-figurer 1 plastik opstillet i
noget, der minder om en boksering.
Det er tydeligt, at Davy er bidt af
wrestling. Hver figur har et navn.
Enten et “rigtigt” eller et, han selv
har fundet pa: Hooker og hans far,
Jim Doughan, Dollarman, Verdens-
mesteren, Typhoon — eller tyfon pi
dansk, forklarer Davy, — og sa Hr.
Suresen. Han har set figurerne i fiern-
synet og kebt dem 1 BR. Legetgj.

Davy henter en video med
wrestling-kampe, som han har set
mange gange. Omslaget er meget
slidt. Han forklarer lidt om perso-
nerne pa videoen, men rejser sig si
igen for at hente et heefte, han har
lavet 1 skolen om wrestling. Pi for-
siden er et billede af Asbjorn Ruiis,
den danske mester 1 wrestling.
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“Er det nu, jeg skal fortelle om
skolen?” sperger han og finder nogle
flere haefter frem.

I to ar gik Davy Brens Vonsild pa
Voksenskolen 1 Lysbro ved Silke-
borg. En god periode, fornemmer
jeg. Hefterne er en slags skrapbgger
over de ture, de var pi, og de ting,
han var optaget af. Billeder af elever
og paedagoger pi skolen, udklip fra
blade af wrestling-kampe, nye og
hurtige biler, motorbdde, musikin-
strumenter, mad og dyr. Til hvert
" billede eller udklip er der en billed-
tekst, som han selv har skrevet -
med hjzlp fra pedagogerne, siger
han og leser alle tekster hejt for
mig. Han kan vist teksten udenad.

Vi kigger alle hzfter igennem og
far ind imellem talt om fester, ryg-
ning, musik og andet fra hans hver-
dag. Eeks. naboen 1 bofellesskabet,
der tit horer hgj musik.

“Han spiller Roxette for fuld
hammer. Det er ikke helt normalt,
nar man er 60 ir,” mener Davy.

Selv gir han af og til 1 byen og
kan ogsi finde pd at komme lidt
beruset hjem, lyder det til. Eller han
gir pé café 1 Silkeborg sammen med

en af de andre beboere og en peda-
gog hver torsdag.

De store og de sma

Da Davy Brens Vonsild fik invitation
til en ti-dages sommerskole for unge
med dystophia myotonica fra Insti-
tut for Muskelsvind, var han straks
med pa den. Han havde veret med
til sommerskolen sidste ar, sd 1 ar
herte han til “de store” pd kurset.
Det betad, at han skulle lese lidt
mere end de yngste. Han lyder stolt.

“Jeg blev storebror’ for en dreng
pd 15 dr — Seren. Han kunne ikke
finde ud af det, fordi det var forste
gang for ham,” fortzller Davy.

Han henter en lille pose med
farveblyanter og oliemaling 1 tuber.
Dem fik de lov at tage med hjem fra
sommerskolen, hvis de ville tegne
videre hjemme. Det har Davy ikke
gjort endnu, men nu har han far-
verne, hvis han skulle {3 lyst.

Sommerskolen var sjov, synes
Davy, selv om han ogsi fik skald ud
af Isabelle Schwartzbach, der stod
for undervisningen. Han kom for
sent til undervisningen en morgen
og havde glemt sine farver.

Mange tror, jeg er dum

" DYSTROPHIA MYOTONICA

Davy rejser sig for at tende sin
computer. Han vil gerne vise mig
alle de digitale billeder, han har taget
péd sommerskolen. Han mangvrerer
let med musen og finder hurtigt
arkivet med billederne pi compute-
ren, og jeg ser en lang rackke billeder
fra stranden, nerbilleder af muslinge-
skaller, en fre pd vej over stien og
billeder af de andre deltagere pa
sommerskolen i feerd med at spille
fodbold. Der er ogsd billeder af
Seren — “lillebroderen” — der bide
fik kaereste og blev “gift”, mens de
var pa skolen.

Davy har ikke selv nogen
kereste. Han har haft tre, forteller
han, men det var vist ikke rigtig
noget.

Klokken er blevet mange, og
interviewet er slut. Det er helt i
orden for Davy. Han vil gerne se
‘Fjernsyn for dig’, som netop er
begyndt. Det plejer han. Bagefter vil
han varme sin aftensmad, som han
har i fryseren. Davy tender fjern-
synet. Jeg siger farvel og finder selv
ud. ]

Anja Ogdal Pedersen er cerlig om sin diagnose, dystrophia myotonica.
Ellers misforstar folk mig, mener hun

Ti dages sommerskole for at male
selvportratter! Anja Ogdal Pedersen,
27 ir, synes nok, at det var lige lov-
lig meget.

“Vi ved godt, hvordan vi selv ser
ud.Vi ser os jo 1 spejlet,” siger hun.

For nogle af de andre deltagere
pé Institut for Muskelsvinds som-
. merskole for unge med diagnosen
dystrophia myotonica var det svert,
indrgmmer hun. Men ikke for
hende. Hun herte jo ogsd til “de

store”, der havde veret med for.
Men selv om tegne- og male-
undervisningen ikke var lige sjov
hele tiden, og selv om hun oplevede
programmet som meget stramt med
plan fra kl. 9 til kl. 21 hver dag, er
hendes samlede indtryk positivt.
“Det var hardt, men ogsa godt,”
siger Anja, som deltog i sommersko-
len sammen med sin lillebror Claus
(24 ar) og storesgster Irene (30 ar),
som ogsd har dystrophia myotonica.

Desuden var hendes kzreste, Hen-
rik, med. Han har ikke muskelsvind,
men var med som parerende.

Anja Ogdal Pedersen kan godt
lide den slags sommerskoler. Hun
var med sidste ir, da Institut for
Muskelsvind for forste gang arran-
gede en sommerlejr kun for unge
med den diagnose. Anja synes, det er
rart at veere sammen med andre i
samme situation. I dr var det en
ti-dages skole med en afsluttende »
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eksamen. Anja bestod — men det
gjorde alle de andre nu ogsd, siger
hun.

“Jeg var ikke nerves. Jeg var ble-
vet faerdig med at farve det billede,
vi skulle aflevere. Nogle af de andre
havde meget travlt til det sidste for
at blive ferdige,” forteller hun.

Ud over billedet var der en
huskeopgave til eksamen. Man skulle
huske nogle ting, efter at de var ble-
vet daekket til med et viskestykke.
Den opgave klarede hun ikke helt.
Heller ikke opgaven med at gentage
noget, som Isabelle Schwartzbach,
der stod for sommerskolen, sagde.
Men det betad ikke noget for eksa-
mensresultatet.

En del af sygdommen

Anja Ogdal Pedersen har kendt sin
diagnose, siden hun var 12 ir. Hen-
des mor var indlagt med rygproble-
mer, og dér opdagede legerne, at
moderen havde dystrophia myoto-
nica. Derefter blev Anja og hendes
soskende underspgt og fik konstate-
ret samme diagnose. Siden har det
vist sig, at ogsd Anjas bedstemor,
oldefar og hendes mors sgskende
har sygdommen. Ingen af Anjas
kusiner og feetre har arvet den.

Og symptomerne er de samme.
De har alle svart ved at give slip, nir
de holder pa noget, de har ikke sd
mange krefter og bliver hurtigt
wztte, og munden henger. Og si
har de svert ved at huske. '

“Det hgrer med til sygdommen.
Hyvis lereren naevner ti ting, har jeg
glemt de tre forste. Jeg har ogsd
svaert ved at regne og lese. Jeg kan
lzese en bog for 4. klasse, men jeg
kan ikke lese Muskelkraft,” siger
Anja, som er begyndt at fortelle om
sin sygdom, nar hun kommer ud til
nogle, der ikke kender hende.

“En masse tror, jeg er doven, og
at jeg er dum. Derfor siger jeg, nir
jeg kommer et nyt sted, at jeg har
muskelsvind, og at der er meget, jeg

Anja og Henrik har vaeret karesteri o

ét dr og vil gerne flytte sammen -
hvis de kan blive enige om hvor.

ikke kan, fordi jeg har muskelsvind.
Jeg kan ikke huske, jeg bliver hurtigt
tret, og jeg ma ikke lofte sd meget.”

I skolen havde Anja Ogdal
Pedersen svart ved at felge med,
fortzeller hun. Hun vidste ikke hvor-
for, indtil hun fik diagnosen. Den
gjorde hende ked af det.

“Det var ikke rart, for si vidste
jeg, at jeg aldrig kom til at fglge de
andre,” siger hun.

Anja gik 1 en almindelig klasse
indtil 8. klasse, men fik ingen karak-
terer som de andre. Til proveeksa-

men fik hun dog 8 1 det hele, mens -

de andre fik 9,10 og 11, mindes hun.

Efter folkeskolen gik hun fire ir
pa en efterskole ved Hobro. Derefter
to ar pd Husholdningsskolen 1 Had-
sten, fordi hun gerne ville lere noget
om syning og madlavning. Sidste del
af sit skoleforlgb var hun tilknyttet
Hornslet Praktisk Grunduddannelse,
der var et sted for unge, der lige som
hende havde svaert ved et eller
andet. Uddannelsen dér var en blan~
ding af skolefag og varkstedsfag.

Et praktikophold i kantinen ved
VUC i Hornslet forte siden hen til,
at hun fik fast arbejde dér 1 et skine-
job fire dage om ugen. Det arbejde
har hun stadig, men hun kunne godt
teenke sig at prove noget andet.

“Jeg vil gerne arbejde i en ber-
nehave. Jeg har altid godt kunne lide
bern og har tit passet naboens bern.
Jeg har ogsi vaeret Muskelter pi
landsmedet og veret hjelper for
min lillebror, da han var pd som-
merlejr med Muskelsvindfonden.
Men Isabelle siger, at jeg ikke kan
klare at arbejde 37 timer om ugen i
en bgrnehave,” siger Anja.

Miske er det rigtigt. Anja ved det

ikke, men hun vil sperge Institut for
Muskelsvind forst, hvis hun vil skifte
job.

Spiller pa travbanen
Lige nu passer det hende godt, at

hun arbejder seksten timer om ugen »
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fordelt pd de fire dage. Fridagen bru-
ger hun til at slappe af. Det er ogsa
den dag, hendes rengeringshjaelp
kommer.

“Hun fejer og vasker gulv, men
de mai snart ikke noget. Nu ma de
ikke lengere vaske vinduer og tage
toilettet. Jeg kan lige sd godt gore
det hele selv,” siger Anja, som deler
1.sals-lejligheden 1 Merke pd Djurs-
land med sin lillebror. Storesgsteren
bor 1 stueetagen.

Men hvis Anja Ogdal Pedersen
selv skal gore rent, har det omkost-
ninger.

“Jeg kan godt gore rent, men s
har jeg ondt tre dage efter,” siger
hun.

De tre spskende spiser aftensmad
sammen og laver mad p3 skift — selv
om Claus helst vil vare fr1, fortzeller
Anja. Han synes, hun skal lave mad
til to dage, nir det er hendes tur. Si
kan han ngjes med at varme den
dagen efter.

Nogle gange kan Anja Ogdal
Pedersen marke, at hun har nogle
lange dage med mange aktiviteter.
S4 bliver hun traet. Hendes bostotte
fra kommunen mener, at hun ber
trappe sine aktiviteter lidt ned. Men
det er svert at valge, mener Anja.

“Svemning, fysioterapi og styrke-
trening skal jeg gore, men jeg kan
godt vaelge bostetten fra og at gi pa
travbanen, men de ting vil jeg
gerne,” siger hun. Hun gir ogsa til
bankospil én gang om mineden.

Travbanen gir hun pa hver uge
sammen med sin far og lillebror. De
spiller, og iser Claus er god til at
spille pa de rigtige heste. Han vin-
der hver gang 1V5, mens Anja kun
vinder en gang imellem. Hun vil
ikke spille pd de kuske, hun ikke kan
lide, heller ikke selv om det er dem,
der vinder.

Bostette er en ordning, hvor Anja
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har tilknyttet en pedagog fra kom-
munen, som skal hjelpe hende med
eventuelle problemer 1 hverdagen.
Tidligere métte “bostotten” ogsa
kobe ind sammen med hende, men
den del er stoppet nu.

“Jeg har fiet en indkebsvogn
med hjul, sd jeg ikke skal bare alle
varerne, men det hjzlper jo ikke, nir
jeg skal bare vognen op af trap-
perne,” siger Anja, som ellers har
veret glad for at have bostatte. Den
mandlige pzdagog, hun tidligere
havde, kunne hun f.eks. tale med
om alt — ogsd det at have en keere-
ste. Hendes nuverende bostotte
blander sig 1 noget, hun ikke skal
blande sig i, mener hun.

Kirkebryllup

I bostette-ordningen er der tilknyt-
tet forskellige aktiviteter, som Anja
er med til. Eeks. modes hun med de
andre for at spise sammen om tors-
dagen, og hun har tidligere veret
med til at spille teater. Det var dér,
hun mgdte sin kereste. Henrik, der
har epilepsi, bor for sig selv og har
et skinejob som pedelmedhjzlper
pa en skole 1 Hornslet.

Anja og Henrik har til december
vaeret keerester 1 et ar, og de vil gerne
flytte sammen. De har talt om det
flere gange, men ingen af dem vil
flytte vaek fra den by, de bor i. Anja
bor 1 Merke og Henrik i Hornslet —
syv km. derfra.

“Henrik siger, at hvis vi skal
vaelge noget midt imellem, skal vi
bo pd Rosenholm Slot,” siger hun
og tilfgjer, at de nok er lige stzedige.
Hun vil ikke vk fra sine foreldre
og seskende, som alle bor 1 Merke,
og Henrik vil ikke vaek fra sine ven-
ner i Hornslet. Men mon ikke Hen-
rik til sidst vil give sig. Det tror hun.
Hun er nok alligevel den mest stae-
dige af de to.

Nir Henrik er pd beseg hos
Anja, plejer han at se flernsyn hele
dagen.

“Han er ikke til at fi ud af huset,”
siger Anja, som ikke selv gider se al
det sport. Hun bruger 1 stedet sin tid
pa at klippe billeder ud af ugeblade
af prins Joachim og prinsesse Alex-
andra og samle dem 1 en ringmappe.
Det skal netop vare de to kongelige
personer og deres bern. Tkke kron-
prins Frederik og Mary. Frederik er
lige s3 markelig som sin far, mener
hun.

Eller Anja broderer billeder med
blomstermotiver. Hun har ogsi bro-
deret et med fisk til Claus.

P3 sit vaerelse 1 den feelles lejlig-
hed har Anja en stor samling natio-
naldukker. De fleste er fra Gran
Canaria, hvor hun sammen med sine
forxldre og seskende har holdt ferie
hvert ar 1 de sidste 14 dr. Det er ble-
vet en tradition, at hele familien —
uden karester — tager af sted hvert
ar 1 vinterperioden.

Efterhinden fylder nationalduk-
kerne mange hylder i reolen, si hen-
des mor foreslog hende for nogle ar
siden, at hun skulle samle pi teskeer
1 stedet. Det gor hun nu, og det er
allerede blevet til fire teskeer med
emblemer.

Nar Anja Ogdal Pedersen teenker
pé sin fremtid, har hun én drem:
Hun vil gerne giftes med Henrik.
Men det skal vere inden for de
neste 11 ar, mener hun.

“Sd bliver min far 70 dr, og jeg
vil ikke have en olding til at fore
mig op af kirkegulvet.”

Om det bliver til noget, ved Anja

ikke. Nu skal de forst lige finde ud
af, om de skal bo sammen og hvor.
Sa kommer det andet bagefter. w

DYSTROPHIA MYOTONICA

En misforstaet sygdomsgruppe

Institut for Muskelsvind har sat oget fokus pd en overset og ofte fejldiagnosticeret
gruppe: born og unge med dystrophia myotonica

I forsommeren 2003 medtes fem
born i alderen 10-15 &r pd bernelejr
pa Mols. I september gjaldt det som-
merskole for 11 unge mellem 15-30
ir. Felles for alle var diagnosen
dystrophia myotonica. En kompleks
sygdomgruppe, der ofte bliver over-
set og misforstiet af “systemet”, fordi
sygdommen bade giver fysiske og
psykiske handicap. Tidligere mente
man, at bernene og de unge havde
myotoni, og at de si — tilfeeldigvis —
ogsd havde en hjerneskade. I dag ved
man, at der er tale om én sygdom.
“Det fysiske og det mentale han-
ger sammen. Det har vi fundet ud af
ved at iagttage bernene og de unge
og opdage, at de har felles problem-
stillinger. Og det har man fundet ud
af andre steder i verden gennem
forskning,” siger Isabelle Schwartz-
bach, padagogisk konsulent i Insti-
tut for Muskelsvind, som har vaeret

en af drivkrefterne bag instituttets

ogede fokus pd denne diagnose-
gruppe. Den samme ggede fokus er
1 gvrigt ogsa sket globalt.
Dystrophia myotonica er den
sterste gruppe inden for muskel-
svindsygdommene. Sygdommen fin-
des 1 mange varianter og bide i en
voksen- og en berneform. Den sid-
ste blev forst opdaget 1 1960. I Insti-
tut for Muskelsvind har man regi-
streret 37 personer i alderen 0-30 dr
med berneformen af sygdommen,
men der findes formentlig flere i
Danmark, som enten er fejldiag-
nosticeret eller blot ikke har nogen
tilknytning til instituttet.

Forkert behandling

Det ggede fokus i instituttet har
betydet, at man i de sidste tre-fire r
har gennemfert serlige sommerlejre,
en udlandsrejse og specielle kurser
for bern og unge med dystrophia
myotonica.

Det seneste tiltag har veret ber-
nelejren og sommerskolen 1 dr.

Milet med aktiviteterne har
veret dels at tilbyde noget af det,
bernene og de unge selv har efter-
lyst, dels at give Institut for Mus-
kelsvinds faglige konsulenter storre
viden om sygdommen ved at samle
flere bern med samme diagnose.
Derved har det varet muligt at
sporge, snakke, lagttage, registrere og
indsamle informationer og erfarin-
ger for netop at fi en storre viden
om sygdommen, symptomerne og
behovet for stotte og behandling.

“Det generelle er, at denne
gruppe har fiet en forkert behand-
ling og ikke stotte og hjalp nok,
fordi man ikke har vidst, hvor de
herte til. Det er blandingen af et
psykisk og fysisk handicap og kom-
pleksiteten 1 deres sygdom, der er
det storste problem for dem — og for
alle. Behandlere har ofte stor viden
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om den fysiske del eller den psykiske
del, men ikke begge dele,” siger
Isabelle Schwartzbach.

De kan lare

Dystrophia myotonica findes 1 tre
former, nir det drejer sig om bern.
To medfgdte — den ene alvorlig, den
anden mildere — og en juvenal form,
hvor symptomerne viser sig i 1-10
irs alderen.

Den medfgdte og alvorlige form
er mest kendt. Symptomerne er
udprzget slaphed i musklerne, fejl-
stillinger 1 ben og fadder og respira-
toriske problemer. Efter den forste
barske start bliver barnene bedre og
lidt steerkere, men de har en meget
forsinket udvikling bide fysisk og
psykisk.

“Bernenes udviklingskurve er
ikke bare forsinket, men meget

spredt, og det gor det vanskeligt at
identificere, hvad de har brug for.
Men det er meget vigtigt at vide, at
de kan lere. Miske uhyre langsomt,
men de kan, og derfor gxlder det
om at fortsette leringen,” siger
Isabelle Schwartzbach, der mener, at
det er én af de ting, mange behand-
lere misforstar.

Fra andre handicapgrupper med
et mentalt handicap er det tydeligt
at maerke, hvornir man nir gransen
for, hvad de kan lere. Ifelge Isabelle
Schwartzbach er hun endnu ikke
stedt pd den grense hos bernene og
de unge med dystrophia myotonica.
De er meget lerevillige, er hendes
erfaring, men ogsa at processen tager
meget lang tid.

“Jeg plejer at sige, at til bern skal
man gentage tingene 100 gange,
men med disse bern skal det genta-

ges 1.000 gange,” siger Isabelle
Schwartzbach.

De to gvrige berneformer for
dystrophia myotonica har de samme
symptomer, blot i mildere grad.
Mens den medfadte form ofte
opdages pa de fysiske problemer, er
det ofte de mentale problemer, som
forst bliver synlige ved de to andre
former for dystrophia myotonica.
Det vil bl.a. sige indleringsvanske-
ligheder, sociale og adfeerdsmassige
problemer, problemer med at skelne
folk fra hinanden m.m.

En anden viden
Hvordan bernene og de unge vil
udvikle sig, og om der vil vere et
ensartet og genkendeligt forleb for
dem, ved man endnu ikke.

“Det er noget af det, vi gerne vil
forske 1. Vi er blevet meget klogere
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pa omridet i de sidste par ar, men
jeg vil ikke pastd, at vi ved,” siger
Isabelle Schwartzbach, som mener,
at instituttets viden pd omridet er
ret god pi det sociale, udviklings-
messige og undervisningsmaessige
omride sammenlignet med udlan-
det. Til gengzld er udlandet meget
leengere forskningsmeassigt.

“Den viden, vi har 1 instituttet,
er netop det, vi er gode til, og den
viden, man mangler andre steder. De
andre har teorien og det forsknings-
maessige 1 orden, men har ikke
samme adgang til at samle bgrnene
og de unge og vere sammen med
dem over tid. Det har vi, og det
giver en anden viden,” siger hun.

Hun henviser bl.a. til de erfarin-
ger, hun og andre konsulenter fra
Institut for Muskelsvind fik mulig-
hed for at indhente gennem arets
bornelejr og sommerskole. Ved at
vaere sammen med bgrnene og de
unge over et 10-dages forlgb kom
konsulenterne tet pd dem.

“Vi samlede viden ind om alt fra
at kende deres dagsforlab til at blive
klogere pa, hvad man kan undervise
1, hvordan man kan ggre det og hvor
lzenge,” siger Isabelle Schwartzbach.

Forstyrret ansigtsopfattelse
Programmet
varede fra kl. 9-21, men det var
inklusiv morgenmad, pauser og et
_ punkt efter frokost, der hed afslap-
ning til musik. Derudover var der
skolefag pd programmet formiddag
og eftermiddag og praktiske opgaver.
“V1 bestrazber os pd 1 undervis-
ningen, at det skal blive positive
oplevelser for de unge. De er vant til
sa mange nederlag, si sommerskolen
skal vaere en god oplevelse, hvor de
far fornemmelsen af, at de dur. Det
betyder ikke, at vi ikke stiller krav.
Men det skal vere krav, de kan
honorere, og derfor kan jeg godt til-
lade mig at skalde ud, hvis de ikke
opfylder dem. Ellers respekterer jeg
dem ikke som de personer, de er,”
mener hun.

pd sommerskolen

Emnet for de unges sommer-
skole var tegning og maling og iser
arbejdet med at lave portretter og
selvportraetter. Emnet blev valgt,
fordi de unge havde givet udtryk
for, at de havde svert ved at skelne
mellem ansigter.

“De fortalte mig, at de ikke kan
se forskel pa ansigter. De genkender
folk pd duft, stemme og andre ting.
Derfor ville vi vide, hvordan de ser
sig selv, og hvordan et ansigt ser ud
for dem. Vi ville ogsi vide, om kva-
lificeret undervisning kunne flytte
pé deres tegneudvikling.”

Arbejdet viste, at de unge havde
en forstyrret ansigtsopfattelse. Nar
de skulle komponere et ansigt ved at
klistre gjne, nese, mund, erer, hir
m.v. pd et papir, var det meget for-
skellige versioner, der kom ud af det,
og kun {3 lignede et ansigt i gengs
forstand.

“Og hvordan mi verden ikke se
ud, nir man ikke kan se forskel pa
mennesker,” siger Isabelle Schwartz-
bach, som selv var meget overrasket
over resultatet.

Udviklingshuller

Den viden og erfaring, Institut for
Muskelsvinds konsulenter indsam-
ler, vil man gerne give videre til det

DYSTROPHIA MYOTONICA

lokale netvaerk omkring bernene og
de unge med dystrophia myotonica.
Det er vigtigt, at de folk, der omgis
bernene og de unge 1 det daglige,
forstir det komplekse 1 sygdommen
og giver den hjzlp, de har brug for
bade intellektuelt og fysisk.

“Det er ogsa meget vigtigt at
vide, om bernene og de unge har
alle udviklingstrinene med sig. Man
kan ikke lere, at “1 Sverige er der
hgje bjerge”, hvis man ikke ved,
hvad “1” eller “heje” betyder. Man
kan ikke fylde noget p3, hvis de ikke
har forudsetningen for at forst,
hvad de kan bruge det til,” siger
Isabelle Schwartzbach, som mener,
at de mange udviklingshuller gor
situationen endnu svarere for bide
bernene og omgivelserne. Det er
meget individuelt, hvor udviklings-
hullerne er.

“Derfor er det ogsi svart for
omgivelserne at finde ud af, pa hvil-
ket niveau man skal tale med dem
og behandle dem. P3 den ene side er
deres udvikling som en voksen, pa
den anden side er udviklingen som
hos et barn. Det er det, man skal
tage udgangspunkt i, nir man skal
give dem stotte og hjelp. De rum-
mer begge dele,” siger Isabelle
Schwartzbach. "
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De unges portratter
og selvportreetter viste
bl.a. en forsinket

tegneudvikling.
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Pa vej mod en konvention

Det bedste er undertiden det godes veerste fiende. Handicappolitikeren Holger Kallehauge
maner til madehold og fornuft, ndr FN formulerer rettigheder for handicappede

En konvention — ogsd kaldet en
traktat — er en retligt bindende aftale
mellem stater. Sidan en mé vi ha’ pa
handicapomridet. Det mener et fler-
tal 1 Danmark og de danske handi-
caporganisationer i lighed med en
rekke Jande, og det mener EN, der
er 1 gang med det forberedende
arbejde til en konventionstekst.

En dansker har allerede formu-
leret sit forslag til teksten og har
bearbejdet det i flere omgange. Det
er landsdommer Holger Kallehauge,
formand for PTU — Landsforenin-
gen af Polio-, Trafik- og Ulykkes-
ramte — og 1 denne sammenhang
fremtredende medlem af den dan-
ske delegation. Han er selv kare-
stolsbruger og har gennem drtier
arbejdet for handicappedes rettig-
heder. Og rettigheder er nogleordet
for Holger Kallehauges tilgang til en
kommende handicapkonvention
under FN.

“Vi skal have en konvention om

handicappedes rettigheder, fordi vi
ikke har noget, som forpligter lan-
dene. FN har vedtaget et szt stan-
dardregler pd handicapomridet, men
de er kun vejledende for medlems-
landene. Og nir kvinder, bern,
flygtninge og vandrende arbejdere
har hver deres FN-konvention, bor
den mest udsatte gruppe — de han-
dicappede — ogsa have deres,” lyder
Kallehauges koncise argumentation.
Juridisk set kan man nemlig ikke
havde at have en rettighed, med
mindre man kan henvise til en rets-
kilde, hvori den er formuleret. Og
uden en serlig handicap-konvention
vil en handicappet person ikke have
andre rettigheder end dem, der byg-
ger pd fortolkninger, sedvaneret
m.m. De generelle menneskerettig-
heder er ikke specifikke nok til at
daekke de behov, handicappede har
for beskyttelse og szrlige hensyn.
En handicap-konvention skal

sikre alle mennesker med handicap

lige muligheder, frihed for diskrimi-
nation, effektiv beskyttelse af deres
menneskerettigheder og endelig, at
FN’s fornevnte’ standardregler fra
1993 overholdes.

Et andet papir, som konventio-
nen skal folge op pd, er Verdens-
handlingsprogrammet, som udsprang
af det internationale handicapir i
1981.

Mexico banede vejen

Savidt juraen. En FN-konvention
handler i hgj grad ogsd om interna-
tional politik. Indtil december 2001
var der ikke udsigt til, at FN’s med-
lemslande kunne enes om at tage
dette skridt. Aret forinden havde de
fem globale handicaporganisationer
gennem den sikaldte Beijing-dekla-
ration ellers presset pd for at f3 en
konvention. Og nu tog Mexico
trdiden op — muligvis 1 et forsag pa
at profilere landets prasident som
international statsmand.
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En FN-konvention for ®-

handicappede vil fé
uvurderlig betydning 7
Danmark, vurderer
Holger Kallehauge.
Foto: Lars Bahl.
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“Pa Verdenskonferencen mod
Racisme 1 Durban, Sydafrika, fik
Mexico smuglet en formulering ind
i den tekst, der blev vedtaget. Den
var en opfordring til FN’s general-
forsamling om at overveje en kon-
vention om handicappedes rettig-
heder. Herved kom forslaget auto-
matisk pd dagsordenen i FN og blev
med noget besvar vedtaget. I forste
omgang blev de vestlige lande taget
pd sengen og strittede imod, men
siden blev det for pinligt for dem at
modsatte sig ideen,” forteller Hol-
ger Kallehauge.

50-75 lande har erkleret sig
positive over for at stotte arbejdet
med forslag til en konvention. USA
sagde fra starten fra, men det har
amerikanerne tradition for ved

enhver form for bindende interna-
tional aftale. Holger Kallehauge
papeger, at USA er dakket ind gen-
nem sin “Americans With Disabili-
ties Act” fra 1990, som sikrer landets
handicappede flere rettigheder, end
det formentlig bliver muligt at fi
med i en FN-konvention.

Er noget lignende ikke tilfeeldet med
Danmark?

“Bestemt ikke. Vi er et uland pé
rettighedsomridet. Dansk lovgiv-
ning har altid haft hej standard pa
det sociale omride, og vi har et hojt
niveau, nir det gaelder hjelpemidler
og behandling. Danmark hylder det
gamle princip, at handicap er en sag
for Socialministeriet, og det betyder,
at handicappede fir pension, fleksjob
og skinejob, men ikke rettigheder
sdsom adgang til det almindelige
arbejdsmarked. Hvis vi fir interna-
tionalt retligt bindende bestemmel-
ser pa rettighedsomridet, vil den
danske stat blive tvunget til at om-
sette dem til dansk lovgivning,”
siger Holger Kallehauge.

NGO’ernes juleaften

Hidtil har Danmark fert de gode
viljers politik. Hvor sympatisk og
velvillig denne end kan tage sig ud,
md den efter Kallehauges mening
kritiseres for sit krav om konsensus
og deraf folgende langsommelighed.
Som cksempel naevner PTU-for-
manden DS 3028 — standarden om

tilgeengelighed. Den blev formuleret
12001, men kun som frivillig stan-
dard. Pi handicapomridet har vi
ingen tradition for at gere en sidan
standard retligt bindende, papeger
Holger Kallehauge. Han tilfgjer, at
den forrige danske regering havde
lovet at vedtage DS 3028, mens den
nuverende regering ikke foler sig
forpligtet til at gore tilgengelig-
hedsstandarden bindende.

Holger Kallehauge tvivler dog
ikke pd, at Danmark til syvende og
sidst vil veere blandt de lande, der
ratificerer FN-konventionen. Han er
mere bekymret for, hvor stor den
samlede tilslutning bliver. Nir en
konvention er ferdig, skal den ved-
tages, for den treder i kraft. En
underskrift pd traktaten er kun
forste skridt. Bagefter skal konven-
tionen ratificeres, hvilket typisk sker
ved en vedtagelse 1 vedkommende
lands parlament. T1l slut kraeves det,
at sidanne vedtagelser sker 1 et antal
lande, som man pa forhind har fast-
sat for den pigeldende traktat,
typisk 25-50 lande.

“Der kan opsti et problem med
tilslutningen, hvis man ender med at
presentere regeringerne for en
tekst, som de mi sige fra overfor. Jeg
plejer at sige, at det bedste under-
tiden er det godes verste fjende.
Hvis vi fir skrevet en meget stor,
preecis og detaljeret tekst, risikerer vi,
at landene siger fra af frygt for at
blive bundet op pi krav og niveauer,
som de ikke kan eller vil leve op til,”
pipeger Holger Kallehauge.

Her korer et spil, hvor diploma-
tiet og handicappolitikerne, der til-
herer de sikaldte NGO’er (Non
Governmental Organisations), miske
ikke har felles interesser og strategi.

“Jeg har 1 mit forste tekstopleg
forsggt at legge op til en to-trins-
raket, hvor vi forst vedtager en over-

ordnet og mindre omfattende kon-
vention med klare og enkle regler,
som vil kunne bruges 1 ethvert sam-
fund og betyde fremskridt i rige
sivel som 1 fattige lande. I lgbet af
nogle 4r kunne vi s folge op med
en mere detaljeret tekst. Det syns-
punkt har overhovedet ikke vundet
gehor. Nar mulighederne pludseligt
opstar, kan NGO’erne have svert
ved at beherske og begrense sig. De
oplever det som juleaften, men
glemmer, at fiaskoen lurer, hvis lan-
dene, ikke mindst den tredje verden,
springer fra. NGO’erne kan let blive
ofre for et kynisk spil, hvor diplo-
materne lader dem komme igen-
nem med det hele vel vidende, at
deres respektive lande reelt ikke
gnsker en konvention og derfor
meget let og med sindsro kan sige
fra over for resultatet, seerligt hvis
konventionsteksten bliver meget
vidtgiende,” siger Holger Kallehauge.

Et tigerspring fremad

Trods dette dystre scenario er den

danske talsmand optimist og tror pa,

at landene ender med at enes om en
tekst. Den kunne bygge pa det tredje
udkast, som Holger Kallehauge har
formuleret sammen med John Wall,
repracsentant for World Blind Union.

Han hiber 1 hvert fald, at det er med

1 hatten, nir delegationerne mades i

Januar for at drefte tekstforslag.

FN’s standardregler om lige
muligheder for mennesker med
handicap er blevet kritiseret for, at
der ikke har veret midler til at over-
vige, at landene efterlever reglerne.

[ forarbejdet til konventionen er der

lagt op til monitoreringsregler med

krav om tre former for kontrol:

1. Nedsettelse af en international
kommission, som landene skal
rapportere til med givne mellem-
rum. Kommissionen sammensaet-

tes af eksperter, som kan folge op
med sporgsmil. Mulighed for
NGO’erne til at aflevere deres
egen uatheengige rapport.

2. Direkte klageret for organisatio-
ner (muligvis ogsi for enkeltper-
soner). Herved kan kommissionen
tage kontroversiclle spergsmail op.

3.Direkte kontrol gennem uan-
meldte besog. En tilsvarende
mulighed kendes fra FIN's tortur-
konvention.

Uanset hvad det hele ender med,
tror Holger Kallehauge p3, at den
fokus, som hele proceduren om-
kring konventionen setter pi han-
dicapsagen, er af uvurderlig betyd-
ning.

HANDICAPPET POLITIK

“Vi kommer hejt op pd dags-
ordenen 1 den periode, det stir pa.
Huvis det tilmed lykkes os at skrue en
fornuftig tekst sammen med et effek-
tivt overvigningssystem, og landene
tilslutter sig, vil vi pa globalt plan
komme et tigerspring fremad. Og
tro si endelig ikke, at en konvention
kun vil fi betydning i de fattigste og
mindre udviklede lande. Den vil
ogsd kunne fa uvurderlig betydning
i Danmark. Blandt andet med hen-
syn til adgang til arbejdsmarkedet,
bedre tilgeengelighed og udelukkelse

af alle former for diskrimination.” m




Vi skal vare realistiske

HANDICAPPET POLITIK

Muskelsvindfondens tidligere neestformand Jens Lund deltager i det internationale
arbejde med FN's handicap-konvention. Han taler for noget-for-noget princippet

I neste uge flyver Jens Lund til
Jordan med sin hjzlper. Som reprae-
sentant for DSI — De Samvirkende
Invalideorganisationer — er han med
til at forberede forslag til en kon-
vention om handicappede. Arbejdet
indebaxrer rejser til alle dele af ver-
den, og denne gang er det Mellem-~
gsten og handicaporganisationerne 1
dette omrade, der er 1 fokus. Side-
lobende optreder Jens Lund som
del af det danske Udenrigsmini-
steriums delegation i FN-mader om
konventionen.

“Mgadet i Amman er et ekspert-
mede, hvor landene dels skal forspge
at blive enige om, hvad de mener
med begreberne, for eksempel “ret-
ten til udvikling”. Vi skal ogsa se pd
monitorering, det vil sige, hvorledes
vi sikrer, at den kommende konven-
tion bliver overholdt og afrapporte-
ret 1 de lande, der tilslutter sig den,”
siger Jens Lund.

Han har en faglig ballast som
naesten ferdiguddannet jurist. Af
mindst lige s stor betydning er Jens
Lunds mangedrige erfaring med
handicaporganisatorisk og -politisk
arbejde, ikke mindst perioderne som

bestyrelsesmedlem og senere nast-
formand i Muskelsvindfonden.

Og si kommer Jens Lund jo altsi
ogsd som aktiv muskelsvindler. Det
er noget, der bliver bemerket pa de
bonede FN-gulve, hvor sedvanen
er, at nationerne alene lader sig re-
presentere ved diplomater og em-
bedsmznd. Det gelder ogsi de
gvrige nordiske lande, som vi ellers
pa mange omrider fgler, at vi deler
holdninger og praksis med.

“Jeg og de andre danske handi-
caporganisationers folk ‘kommer
som levende eksempler, og sidan et
har de andre lande ikke. Eksemplets
magt er gigantisk stor, og selv om
jeg miske ikke er den skarpeste dej-
skraber 1 skuffen, bliver jeg taget
serigst og anerkendt med min
erfaring og faglige baggrund. Det
betyder ogsd meget, at man kommer
med god stil: Er velforberedt og har
en glad og positiv indstilling, der
signalerer, at man er dben over for
andres synspunkter,” siger Jens Lund.

At give igen
Baggrunden i Muskelsvindfonden
giver ogsd en ballast og nogle prin-

cipper, der er vaerd at bringe videre.

“Statsministeren lagde vagt pd
noget-for-noget princippet 1 sin
dbningstale, men det har vi jo levet
efter 1 fonden de sidste 25 dr. Nar jeg
mgder handicappolitikere fra andre
lande, som bare kraver ind og for-
langer, at systemet betaler, bliver jeg
let provokeret. Jeg synes, man har en
forpligtelse til at give noget tilbage.
Ikke nedvendigvis lige si meget,
som man fir, men man skal bruge
systemet til at sikre, at man kan
involvere sig og yde et bidrag, og
systemet og den enkelte skal give
plads til mennesker, der ikke har de
samme fysiske forudsatninger som
andre,” mener Jens Lund.

Og parallelt med, at Muskel-
svindfonden giver danskerne noget
igen for deres statte, skal fonden
ogsd yde et bidrag til FN:

“Vores organisation har et ansvar
for at bidrage til, at handicappede i
hele verden fir bedre muligheder for
at deltage i samfundet. Vi skal vare
med til at sikre, at det store FIN-
system arbejder i den retning, Hel-
digvis har vi handicappolitikere et
dygtigt udenrigsministerium 1 ryg-
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gen, som er god til at tage os med og
arbejde for vores synspunkter,”’ siger
han.

Kraevementaliteten hos
handicappolitikere udspringer ofte
af konflikten mellem de rige og de
fattige lande. Jens Lund stgder gen-
tagne gange pa det synspunkt, at ve-
sten har en forpligtelse til 1 langt
hgjere grad at udjeevne de gkono-
miske forskelle. Det har givet ham
forklaringsproblemer.

“Jeg synes da, det vil vere fing,

visse

hvis den vestlige verden gav én pro-
cent af bruttonationalproduktet til at
udvikle bandicapsagen i hele verden.
Men jeg ved, at det er urealistisk. Vi
mi vare pragmatiske, nir vi formu-
lerer konvektionsteksten. Ellers risi-
kerer vi, at de rige lande bakker ud
og nagter at ratificere. Nir jeg
prover at beskrive det i FN-forsam-
lingen, bliver-jeg skudt i skoene, at
jeg ikke er solidarisk, men det er
netop det, jeg er. Jo mere, vi beder
politikerne om, jo mindre fir vi. I en
verden, hvor 90 proceht af alt, hvad
der gives til handicapsagen bestir af
frivillige donationer, kommer vi
ingen vegne med overbudspolitik,”
mener den danske repraesentant.

Afgranset tekst

Jens Lund er helt pd linje med Hol-
ger Kallehauge 1 synspunktet, at det
vil veere dedsensfarligt for konven-
tionstanken at formulere en alt for
ambitigs og minutigs tekst. Det gael-
der om at skabe et instrument, der
virker, og som flest mulige lande kan
g ind for. Jens Lund er tilhanger af
det, han kalder narrow and focused
approach. Det betyder, at man skal
afgreense konventionen til at om-
handle de rettigheder og emner, som
ikke er sikret og behandlet af andre
internationale bestemmelser og trak-
tater.

“Almene menneskerettigheder
geelder jo ogsa for folk med handi-
cap, sd vi skal ikke starte fra bunden
og opfinde et helt nyt system. I
stedet skal vi forsgge at fi det eksi-
sterende system til at spille med pi

og bakke op om den konvention, vi
ndr til enighed om. I den danske
delegation tror vi pd, at det, der vir-
kelig hjelper handicappede 1 udvik-
lingslandene, er at opbygge know-
how 1 landene. Vi skal have FN
og dets mange forgreninger —
UNICEF: Verdensbanken, UNDP
osv. — til at arbejde sammen om
dette ved at integrere handicapsagen
i deres systemer, siger han.

Denne mainstreaming af handi-
capsagen skal delegationerne arbejde

for sidelgbende med, at de bliver

enige om en konventionstekst, som
flest mulige lande vil ratificere. En
todelt proces, hvor det ene spor skal
hjzlpe det andet. Det kan lyde
uoverkommeligt, men Jens Lund ser
tegn pa, at strategien er rigtig. Han
nevner den internationale arbejds-
tagerorganisation ILO, som 1 dag er
en af de fi FN-afdelinger, der tager
handicap-spargsmailet alvorligt.

“ILO bruger virkelig af sine fi
ressourcer til at sikre specielle arbejds-
pladser til handicappede, til at hjzlpe
handicappede til at fi en forret-
ningsforstielse og til at kempe for
lige adgang til arbejdsmarkedet gen-
nem lovgivning. Det er en meget
vigtig stotte for handicapsagen i
ulandene, hvor mennesker med
fysiske eller psykiske mangler i
mange tilfelde stadig bliver gemt
vk bagest 1 hytten. Alle har ret til
et arbejde. Ikke negdvendigyvis et lon-
net job, men en beskeftigelse, hvor
man fir lov at vise, hvad man kan og
bliver integreret i samfundet,” siger
Jens Lund.

Genopbygning uden ramper
Retten til beskeftigelse vil for-
mentlig blive formuleret i konven-
tionsteksten. Det samme vil spergs-
malet om at ggre samfundet fysisk
tilgzengeligt for handicappede, mener
Jens Lund.

“Kampen for tilgengelighed
slutter aldrig. Vi er nedt til at fi et
instrument, som kan fi verdens-
samfundet til at teenke sig om. I gje-
blikket bruger man hundreder af

HANDICAPPET POLITIK

millioner dollars pa at genopbygge
Afghanistan og Irak efter bomb-
ninger, men husene opfores, som de
var, og ingen tenker pé at installere
elevatorer og bygge ramper. Men
kan du ikke komme ind pi biblio-
teket, kan du ikke blive klogere, og
kan du ikke komme op i skolen, kan
du ikke lere noget. Det er sidan
noget, der skal slis fast i konven-
tionen og derfra sive ud til de ansvar-
lige.” '

Skal man som dansk handicap-
politiker forst og fremmest mele sin
egen kage, eller har man en moralsk
forpligtelse til at prioritere ulande-
nes interesser hgjest? Det er en
balancegang, mener Jens Lund.

“P4 rejser rundt om 1 verden har
jeg erfaret, at det danske sociale sik-
kerhedsnet er blandt de 5-10 bedste
i verden. Jeg er nedt til at sikre, at vi.
ikke forringer de danske vilkir, for
eksempel den unikke hjzlperord-
ning. En konvention, der under-
byder de danske vilkdr, vil kunne
udnyttes af Folketinget til at slekke
pé standarden.

Men nir jeg taler konvention i
FN-sammenhang, oplever jeg ikke,
at jeg stdr og forsvarer en dansk
velferdsmodel. Det er mit hovedmal
at sikre, at alle mennesker med han-
dicap fir et instrument, de kan
bruge til noget. At det s bliver pa to
niveauer 1 to forskellige lande, kan
lyde tarveligt, men sidan ser verden
nu engang ud. Det kan selv den

- %1

bedste konvention ikke lave om pi” m
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“Muskelsvindfonden
har et ansvar for at
bidrage til, at handi-
cappede i hele verden
fdr bedre muligheder
for at deltage i
samfundet,” mener
Jens Lund.
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Til stamcelle-behandling i Ukraine

Jacob Lykke Sorensen har ikke fortrudt sin vejse til ODsteuropa,
selv om behandlingen ikke gav den onskede effekt

For et dr siden leste jeg pd en
amerikansk nyheds-hjemmeside om
en ALS-ramt mand, som var kom-
met til at gd igen efter en behand-
ling i Ukraine. Han havde fiet
behandling pa en klinik i Kiev, der
er hovedstaden 1 Ukraine. Det var-en
behandling med stameceller, som
mirakulgst havde hjulpet ham til at
gi igen. Han skulle besgge klinikken
igen seks maneder efter den forste
behandling og pid den mide holde
sygdommen nede.

Det lgd jo rigtigt godt. Og da jeg
selv har ALS og har provet et utal
af alternative behandlingsmetoder,
kunne det her vere vendepunktet
pé flere drs forvaerring af sygdom-
men. Desvarre var det meget dyrt at
fi behandlingen, sd i forste omgang
gjorde jeg ikke mere ved det. Om-
kring 130.000 kr. er mange penge,
og si foregik behandlingen 1 Ost-
europa, sd jeg var nerves for, at det
kunne veere noget fusk.

Overbevisende resultater
Et halvt ar efter at jeg havde lest om
behandlingen, besluttede jeg mig til
at tage chancen og forsgge mig i
Ukraine. Der var dog en del for-
arbejde, der skulle gores, inden rej-
sen kunne pibegyndes, og jeg fik
derfor sat hele familien i sving.
Min storebror og hans kone fik
til opgave at undersege, om der fak-
tisk fandtes en klinik i Kiev, og om
legerne dernede var gode nok. De
fik fat i en norsk lege, der havde
haft bessg af professor Alexander
Smikodub (M.D., Ph.D.) og hans
tolk fra klinikken i Kiev til et fore-
drag. Den norske lege sagde, at
Alexander Smikodub i ti dr havde
forsket 1 stamceller og inden for de
sidste to ar havde dbnet op for
behandling med overbevisende resul-
tater. Min kones sgster, der er syge-
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plejerske, havde en kollega fra
Ukraine, som ogsd sagde, at klinik-
ken var OK.

Mine foreldre hjalp mig med
finansieringen, og jeg sogte en rackke
fonde. Nogle af mine tidligere
arbejdsgivere gav mig ogsi et bidrag
til turen, sd nu var pengene pa plads.
Min lillebror og en hjzlper ville
gerne med pd turen, si nu var det
hele ved at tage form.

Jeg havde skrevet sammen med
Alexander Smikodub fra klinikken 1
Kiev, og han mente, at han kunne
hjxlpe mig. Jeg ville ikke blive rask,
men han kunne forbedre en rekke
vitale funktioner, si det lad jo meget
godt.

Alexanders tolk, som hedder
Julie, havde jeg planlagt alt det prak-
tiske med sdsom booking af hotel i
Kiev, bestilling af visum m.m., si nu
skulle alt veere klar. Troede jeg.

Manglende visum
Sa kom mandagen i juni, hvor vi
skulle afsted. Min far kerte os til
lufthavnen, og her skulle vi fi vores
forste chok. Flyselskabet ville ikke
have os med til Ukraine, da vi ikke
havde gyldigt visum. Vi forklarede
dem, at det 13 klar til os i Ukraine,
for det havde klinikken i Kiev sor-
get for. Til sidst lod de os komme
med, og vi flg) mod Wien, hvor vi
skulle mellemlande.

Det naste chok fik vi 1 Wien, da
vi skulle med nzste fly. Igen ville de
ikke have os med pd grund af mang-
lende visum. Nu var gode rid dyre,
og vi ringede til Julie fra klinikken.
Hun forklarede, at vi selv skulle
sgrge for visum, som hun havde
skrevet 1 en email til mig. Der var
dbenbart sket en misforstielse mel-
lem hende og mig.Vi havde primeart
kommunikeret pr. email, da jeg ikke
taler sd godt.

Efter en rxkke overvejelser
besluttede vi os til at blive 1 Wien,
hvor vi ville forsgge at skaffe visum.
Jeg var ved at blive rigtig nerves, for
Jjeg havde varet ngdt til at forud-
betale de 130.000 kr. til klinikken,
og hvad ville der ske med pengene,
hvis vi aldrig dukkede op?

Vi bookede et hotel 1 lufthav-
nen, og de naste tre dage gik med
at skaffe visum pd den ukrainske
ambassade. Det var nogle bevaegende
dage 1 Wien, for normalt tager det
en uge at fi et visum, men vi madte
en flink dame pd ambassaden, som
ordnede det pd to dage. Forinden
havde min storebror fra Danmark og
Julie fra klinikken kontaktet ambas-
saden og lagt pres pa.

Vi flgj fra Wien torsdag formid-
dag og var nu endelig pa vej til Kiev.

Indsprejtning af stamceller
Torsdag eftermiddag ankom wvi til
Kiev lufthavn, hvor vi ventede en
time, for vi blev hentet af folk fra
klinikken. Der var dog et problem
mere, idet jeg havde min elektriske
korestol med, og den kunne ikke
vere 1 bilen. Heldigvis fik vores
chauffgr fat 1 en stgrre bil til kere-
stolen, og vi kerte til klinikken, hvor
jeg skulle have min ferste behand-
ling samme dag.

Klinikken var pi et offentligt
sygehus, der var meget nedslidt. Vi
blev fort til VIP-verelset, hvor jeg
blev undersggt af professor Alex-
ander Smikodub, og behandlingen
blev ivaerksat. Jeg fik lagt drop i
hinden kombineret med en ind-
sprajtning af stamceller. Samtidigt
fik min lillebror og hjelperen alle
mulige lekkerier serveret, si de
manglede ikke noget.To timer senere
var behandlingen ferdig, og vi blev
kert til vores hotel.

Selve behandlingen skulle ske

over tre dage og ville tage 3-4 timer.
Der var ingen smerter ved behand-
lingen. Dagen efter fik jeg sprojtet
stamceller direkte ind i maven og
samme behandling dagen efter.

Som afslutning pa behandlingen
fik jeg en samtale med professoren
og en journal. Her er en opsumme-
ring af indholdet: Jeg var kommet
for sent i gang med behandlingen
til, at han kunne styrke mine arme
og ben, sd han havde koncentreret
behandlingen om mine nakkemusk-
ler og de indre organer sisom evnen
til at synke og trekke vejret. Jeg
skulle dyrke gymnastik og vand-
gymnastik og spise en masse protei-
ner. Hver maned ville han gerne
here fra mig p email, om behand-
lingen havde hjulpet.

Efter samtalen blev vi kert til
hotellet, og senere pd dagen fik vi en
guidet rundtur 1 Kiev af en ansat fra
klinikken, som var udmeerket til
engelsk. Kiev er en flot storby med
mange monumenter fra alle de krige,
de har veret med i. Byen er dog
ikke serligt handicapvenlig, sd det
var lidt besvarligt at komme rundt.

Dagen efter var det sendag, og vi
rejste hjem uden nevnevardige
problemer.

Ingen fremskridt
Her fire maneder efter behandlingen
har jeg desvarre ikke oplevet frem-
skridt, si jeg m4 nok konkludere, at
behandlingen ikke har haft den store
effekt pa mig. Jeg har fulgt professor
Alexander Smikodubs rid med hen-
syn til motion og laver gymnastik tre
gange om ugen for at bibeholde mit
nuverende funktionsniveau. Des-
uden forsgger jeg at fi si mange
proteiner som muligt.

Klinikken 1 Kiev virkede ikke
som et fupnummer, da behandlin-
gen var professionel, men det er jo

“Klinikken i Kiev virkede ikke som et fupnummer, da behandlingen var professionel, men det er jo ikke til at vide, hvad de har i
kanylerne,” siger Jacob Lykke Sarensen.

ikke til at vide, hvad de har i kany-
lerne.

Jeg har dog ikke fortrudt, at jeg
rejste til Ukraine, for jeg onsker at
afpreve enhver mulighed for at f3 et
bedre og lengere liv.

Den samlede pris for turen var
150.000 kr. inklusive fly og ophold
for tre personer.

For mere
klinikken kan man bespge deres

information om

hjemmeside pd www.emcell.com.
En anden god hjemmeside er
www.rideforlife.com, der har finge-
ren pa pulsen med hensyn til forsk-
ning i ALS. Jeg kan eventuelt
kontaktes pa email pid adressen

jls@lykkesoft.dk.

Jacob Lykke Sorensen, 33 d, fik sin
ALS-diagnose i efterdret 2001.

Stamceller

Stamceller er det vigtigste verktgj inden for regenerativ medi-
cin, dvs. en behandling, der er baseret pa at udskifte eller
stimulere de defekte celler. Stamceller er karakteristiske ved, at
de kan udvikles og specialiseres til alle de forskellige slags ceiler
i den gruppe af celler, de tilharer. Stamceller har ydermere vist
sig at have forblgffende evner til at reparere skader.

Stamceller kan af sig selv finde frem til defekte celter og der-
efter omdanne sig til den type celler, der er brug for. Nye}e for-
spg har vist, at stamceller endog kan udvikle sig pa tveers af deres
gruppe, sadan at blod-stamceller eksempelvis kan udvikle sig til
nerve- eller fedtceller.

De mest fleksible og potente stamceller er de sakaldte
“embryonale stamcetler”; som stammer fra spaede fosteranleg i
de farste par uger efter befrugtningen. Embryonale stamceller er
fuldsteendigt “udifferentierede”, hvilket betyder, at de kan udvikle
sig til en hvilken som helst af kroppens over 200 forskellige slags
celler. I modsetning til almindelige celler, der kun kan dele sig
et vist antal gange, kan embryonale stamceller blive ved med at
dele sig i det uendelige.

Kilde: www.nynatur.dk
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I sommeren 2004 afholder Muskelsvindfonden fire sonunerlejre
for bern og unge med muskelsvind. Lejrene er for aldersgrup-
perne 8-9 ar, 10-11 dr, 12-14 ar og 15-17 ar. Sommerlejrene af-
vikles over en uge fra sondag tl lordag, formodentlig 1 perioden
uge 26-28 2004.

Muskelsvindfonden soger lejrledere al alle fire lejre. Vi vil gerne
have to personer til at lede hver lejr, og vi foretrackker et par (ven-
ner, studickammerater, keerester eller lign.). Til alle lejre — og spe-
cielt t1l de to lejre for aldersgruppen 12-17 ar — vil vi vaere meget
glade for ansegninger fra ledere med muskelsvind.

I hver sommertlejr deltager 25 bern/unge, og bruttotruppen
bestar desuden af 30 hjelpere, Muskelterer og ledere.

Lejrledernes opgaver:

» At sta for forberedelse af lejren

* At forberede et alsidigt og herligt program til lejrugen malret-
tet aldersgruppen

+ [ samarbejde med medlemskonsulenten at udarbejde politikker
og definere forventningerne 1 forhold til hjelpergruppen med
det formal at skabe et feelles udgangspunkt for lejren

¢ At forberede bernene/de unge og deres familier samt hjelperne
pa lejren

* At sikre den praktiske gennemforelse af lejren

» At samarbejde med hjzlpergruppen under lejren

» At sikre en god kontake til lejrstedet

» At deltage 1 evaluering af lejren

ersjov, hdrdt arbej '
" 0g venskaber

Lon:

10.000 kr. pr. leder, en bunke nyttige erfaringer og en uge sam-
men med 25 dejlige born eller unge og en masse dygtige hjelpere
og Muskelterer.

Krav:

I skal helst have arbejdet med bern eller unge for, veere gode til at
“styre” en stor blandet flok, have masser af energi og gipimod,
veere 1 besiddelse af en god situationsfornemmelse og vare ind-
stillet pa samarbejdet med mange forskellige mennesker bide for
og under lejrene. Det er naturligvis et plus, at I er kreative, har
paxdagogiske evner og organisationstalent. I skal vaere villige til at
arbejde hardt og gerne ville lere nyt — og bruge det!

Stotte:
Vil I fd fra medlemskonsulenten, tidligere lejrledere og via en
detaljeret handbog.

Huis I er interesseret, sa send en kort beskrivelse af jeres baggrind og jer
sely, og hvilken af lejrene I er interesseret i. Send beskrivelsen med
almindelig post til Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus
C — Att. medlemskonsulent Jens Spanfelt eller pa email:
Jesp@muskelsvindfonden.dk.

Alle ansogere vil blive kontakter.

Ansogningsfristen er 8. december 2003.




Legater til ALS-familier

Forst 1 oktober fik fire personer med
ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose)
og deres familier hver tildelt en legat-
portion pi 5.000 kr. fra Kebmand
Flemming H. Henriksens Fond.
Overrakkelsen fandt sted ved en
sammenkomst i Muskelsvindfon-
dens lokaler.

Flemming H. Henriksens ejede
supermarkedskaden SUMA, senere
Super Store. Han dede 1 1993 af
ALS efter ca. 1 /2 drs sygdom. Jan
Henriksen, sen af Flemming H.
Henriksen og formand for fonds-

bestyrelsen, passede faderen i termi-
nalfasen og oplevede pd nart hold,
hvor dirlig hjelp han fik fra det
offentlige. Det tog lang tid, for fade-
ren fik stillet en korrekt diagnose, og
den hjzlp, han fik tilbudt, kom jevnt
hen for sent, til at han kunne bruge
den.

Far sin ded stiftede Flemming
H. Henriksen fonden, hvis formal er
at stotte forskning i eller enkelt-
personer med ALS eller andre mus-
kelsvindsygdomme. Hans gnske var
pd den mide at vaere med til at lette

KORT NYT

tilveerelsen for mennesker med ALS
eller muskelsvind.

Tidligere legatportioner er ble-
vet tildelt en lege, der forsker i ALS
og en rytter med muskelsvind, der
deltog 1 Paralympics i Sydney i
2000.

Efter den vellykkede sammen-
komst er det Jan Henriksens tanke,
at Muskelsvindfonden ogsé fremover
kan samarbejde med fonden for at
finde egnede legatmodtagere.

rada

Handicapfilmfestival vil skabe debat

I dagene den 19.-22. november er
Klostergirden 1 Kolding rammen
om den forste handicapfilmfestival i
Danmark. I lgbet af de fire dages
program vises mere end 75 film, der
kan vare med til at skabe debat og
dialog mellem mennesker med og
uden handicap.

Foruden de programsatte film,
der hovedsagelig er danske film fra
de seneste ir, vil der vere en rekke
foredrag og opleg af forskellige
kendte personer fra filmbranchen:

bl.a. Ole Michelsen (tidligere Bogart-
veert), hjernespecialisten Peter Lund
Madsen, filminstruktgren Sgren
Kragh-Jacobsen og entertaineren
Jacob Haugaard. Desuden vil der
vere videobar, hvor publikum selv
kan veelge, hvad de gerne vil se af de
film, der er tilmeldt festivalen.
Formailet med handicapfilmfes-
tivalen er dels at skabe en festival,
hvor mennesker med og uden han-
dicap fir muhghed for at mgdes om
ﬁlmoplevé]ser. Dels at bruge det

MarselisborgCentret skal have ny centerchef

Centerchef Kurt Mgller har efter
knap fem 4rs ansettelse 1 Marselis-
borgCentret valgt at sige op. 1.
november forlader han sin stilling til
fordel for et job som programleder
ved Center for Anvendt Sundheds-
tjenesteforskning ved Syddansk
Universitet.

Muskelsvindfonden var i 1996
med til sammen med Gigtforenin-
gen, Hjzlpemiddelinstituttet, og de

tre amtslige institutioner Reva Cen-
ter Arhus Nord, Hjelpemiddelcen-
tralen og Geriatrisk Afdeling at stifte
MarselisborgCentret. Kurt Mgller
blev i marts 1999 den forste med-
arbejder, og i starten havde han sit
kontor 1 Muskelsvindfondens loka-
ler p& Kongsvang Allé i Arhus.
MarselisborgCentret har til huse
i bygningerne fra det tidligere
Marselisborg Hospital i Arhus og

visuelle medie til at skabe en fzlles
referenceramme og forstielse med
henblik pé at diskutere handicap-
pede menneskers livsvilkar.

Bag festivalen stir en lang reekke
organisationer, offentlige og private
institutioner, Vejle Amt og Kolding
kommune.

Lees mete om handicapfilmfestivalen
pd hjemmesiden: www.handicapfilm-
Sfestival. dk.

ved Kurt Mgllers tiltreeden fyldte
hospitalsfunktionerne stadig loka-
lerne. I dag er de fleste lokaler over-
taget af offentlige og private aktorer,
der tilsammen udger rehabilite-
ringsparken MarselisborgCentret.
Bestyrelsen for Marselisborg-
Centret har konstitueret omridechef
Jan Sau Johansen som centerchef,
indtil en ny direktor er ansat, for-
mentlig 1 lobet af fire-seks maneder.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

13. november  Om at tage stilling og vaelge. - Kollektiv Centret, Herning
Made i ALS-gruppen Vestjylland om livsforleengende behandling.

15.-16. november ~ Muskelter-weekend - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder evaluering af drets aktiviteter for Muskelterer (frivillige barnepassere).

16. november  Forskning og behandling - Redovregard, Radovre
Kabenhavns Lokalgruppe arrangerer temadag for medlemmerne pd Sjeelland.

19. november  “Folelsernes forunderlige sprog” - Institut for Muskelsvind, Hellerup
Debatgruppen Sjelland afholder debatmade.

21.-22. november  Brickless Centre made - Skejby Sygehus, Arhus
Nordisk symposium for fagfolk om rehabilitering og diagnosticering af limb-girdle muskel-
dystrofi og spinal muskelatrofi.

21.-23. november  Reprasentantskabsmode - Musholm Bugt Feriecenter

22. november  Julemgde - Rakkeby spejderlejr v. Hjerring
Foreldregruppen Nordjylland 1 holder julehygge.

22. november  Evaluering - Muskelsvindfonden, Arhus
Sektionschefer fra Det Gronne Crew evaluerer sesonens arrangementer.

22. november  Julemgde - Ringe
Bedsteforzeldregruppen Jylland/Fyn arrangerer mode bl.a. med besgg af ung med muskelsvind.

22.-23. november  Netvarksmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens politikere, kontaktpersoner m.fl. drafter visioner og rehabilitering.

28.-30. november  Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer introduktionskursus for brugere med diagnosen Charcot-Marie-Tooth / HMSN.

3 deéember Julemode - MarselisborgCentret
ALS-grupperne Jylland/Fyn arrangerer fzlles julehygge.

4. december  Sponsorseminar - Busrundtur pa Sjelland
Indsamlingsafdelingen arrangerer Ah Abe og Gron Koncert seminar for nye sponsorer.

4. december  Sundt julebord - Diztistskolen, Sorg
Aktivitetsgruppen Sjelland arrangerer julemade.

10. december  “Kend og vaerdsat din egen styrke og ressourcer” - Institut for Muskelsvind, Hellerup
Debatgruppen Sjelland arrangerer debatmade med opsamling af efterdrets emne.

12. december ~ Medarbejderrad - MarselisborgCentret
Made for Muskelsvindfondens medarbejdere.

IfM* - Institut for Muskelsvind

Se ogsd www.muskelsvindfonden.dk - Medlemstorv — Kalender.
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