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AlS-ordning foltsætter - Præmie til Musholm - Gyselkornedie.

"Haiku IX:J.E.N." og'JULEKAI{TUS & JULEROSE"

Reportage fi'a seks timers debat om det, som ingen kan sætte på nogen formel

Birger BergmannJeppesen orn sin vej til f igørelsen.

Brækker mennesker med muskelsvind ben og alme oftere end andre?

Beretning fi'a en rejse ad ujævne veje mod lige muliglieder for handicappede.

Nogle kvinder har milde symptomer på Duchennes rnuskeldystrofi.

Mindeord om Birte Bernt Henriksen - Kontaktudvalget - Newærk br-eder- sig.

Komplet oversigt over Muskelsvindfondens medarbe jdere

Nødvendig bog om idræt for svært fysisk handicappede.

Ægtepar kritiserer Falcks Redningskorps for dår'1ig kørestols-service.

Livlig trafik på hjemmesiden, hvor den første elektroniske pjece nu er udkommet.

KarenJohnsen, Forældregruppen Sydjylland I, om 17 år med Muskelsvindfonden.

Amer-ikanerne er tæt på at indlede forsøg med genterapi mod muskeldystrofi.

ENMC forbereder behandlingsforsøg. Muskelsvindfonden sidder med ved bordet.

Janne lJnkerskov orl sine personlige erår-inger med at vælge behandling til eller fra.

Dykkerkursus -J"b - Finsk musikprojekt - Bog om botilbud - Fastspænding.

Nedsættelsen af pensionsalderen kan koste l'randicappede rigtig mange penge.

{r der rnon beelre i ltirn{en, spurgte frirger Berttrnonn Jeppesen
i en kronlk for et år sidenl llan leder st*dig efter svoret.
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RUNDT OM FONDEN

Der sidder en kvinde og en mand
på en nattemørk gade i l5ertet af
storbyen. De er forretningsfolk. Den
ene sælger aviser, den anden sælger

kaffe. Den ene har udsolgt, den
airden har måske en sjat tilbage i
kanden. Hvad er der tilbage, nlr ar-
bejdsdagen er slut? De har kun hin-
andens selskab. Og så George, som
ingen af dem har set i lang tid.

Teatergruppen Korona havde
valgt den absurde gyserkomedie,
"George" af Harold Pinter tii sin
forestilling, der havde premiere i slut-
ningen af november og spillede til
midten af december. Teatergruppen,
der er en handicapforening, hvor
skuespillerne er kørestolsbrugere, har
ofte haft det absurde, overraskende
og skæve som et bærende element i
sine forestillinger. Det galdt i høj
grad også denne 25 minutters fore-
stilling på Entr6 Scenen i Århus.

To medvirkende (Inger Stoltze
og Dan R. Brock), en mørk gade
kun oplyst af lyskeglerne fra el-
kørestolene, stilhed afbrudt af plud-

selige og overraskende lydeffekter af
gadelarm, ovedald, vold og skyderi -
og så den intetsigende dialog mel-
lem de to sælgere a la "Du havde
mere travlt før","Ja, det gik rask ved
10-tiden" eller "BT var den sidste i
dag." "Nå, BT var den sidste? Det er
den ikke altid."

Men ordene var heller ikke så

vigtige. Det var pauserne, det usagte,

timingen og mimikken. Det gyser-
agtige kom frem - ikke gennem
voldsom "action" fra de medvir-
kende, men ved lys- og lydeffekter,
den kolde, udtryksløse mimik, og
små overraskende detaljer, som da

avisSælgeren (Dan R. Brock) lang-
somt hæver sig op ved hjælp af den
elektriske hævefunktion på køresto-
ien og straks får en anden scyrke og
position.

Men udover virkemidlerne og
en god timing i stykket, kan man
spØrge sig, hvad får man med der-
fra? Lidt gys, lidt komik - men
måske ikke så meget stof til efter-
tanke. jaws

En qbsurd gyserkomedie

r,g

-.å
F-t
a" P.4

I

I

' ,{

tC

1-

,rtr
. a-a/t{'ir r'

lhil +I ; t*1

Inger Stoltze og Dan R. Brock -

fra teotergruppen Korono i
diotog - med hinonden?
Foto: Jon R[irz

ALS-konsulentordningen, der be-
gyndte som et tre-årigt forsøgspro-
jekt i maj 1996, kan fortsætte til
l. maj 2002. Socialministeriet har
imødekommet Institut for Muskel-
svinds ansøgning om et nyt projekt,
der bygger videre på det eksiste-
rende. Bevillingen, der kommer fra
ministeriets satsreguleringspulje, er
på ca. otte mio. kr.

Det nye projekt vil fokusere på

den lokale indsats for AlS-patienter.
Der er et stort behov for at få lljem-
meplejen, den praktiserende læge,

$tsio- og ergoterapeuter og andre lo-
kale behandlere til at samarbejde
bedre omkring den enkelte patient.
Sygdommen forværres i reglen hur-
tigt, og derfor er det afgørende,atlo-
kale myndigheder bevilger den nød-
vendige fuælp uden forsinkelser.

Siden 1989 har Muskelsvindfon-

den og Institut for Muskelsvind ar-
bejdet på at forbedre social- og sund-
hedsvæsenets indsats for ALS-pati-
enter og deres åmilie. Det er i
perioden lykkedes at få etableret vel-
fungerende AlS-teams på en række
sygehusafclelinger, ligesom der er
dannet syv regionale selvhjælps-
grupper. Samtidig er opmærksom-
heden på sygdommen og dens føl-
ger øget stærkt i offentligheden.

Konsulent-
ordning
for ALS

fortsætter

Forskningsminister Jan Trøjbarg overrækker

førsteprænien, en check på 2.00A kr, til t'lus-
holm Bugt Feriecenters dagLige leder Henik Bach
Jensen. foto: Utik Bargermann

Musholm Bugt Feriecenter gjorde
god reklame for sig selv for nylig. På

en konference på Hotel Scandic i
Odense arrangeret af Forsknings- og
Udviklingscentret for FIj ælpemidler
og Rehabilitering var et af indsla-
gene en konkurrence om den bed-
ste poster (plakaQ. Den vandt Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Eller rettere sagt centrets daglige

leder Henrik Bach Jensen og pro*
jektleder Bent Atzen, der med bi-
stand fra Steen Christensen i Mus-
kelsvindfondens edb-afdeling havde
designet en både informativ og ind-
bydende præsentation.

Forskningsminister Jan Tr øjb or g
overrakte førstepræmien, en check
på 2.000 kr.

Præmie til
Musholm
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JULEKAKTUS & JULEROSE

Julen ksn være en julekøktus.
-en
Jalousifremkaldende,
Ubehøgelig,
Løgnøgtig,
Enerverende,
Ka ta strof e ø Iø r m e re n d e,
Anarkistisk,
Kunstig,
Triviel,
Ulden og
Stresset
JULEKAKTUS.

Men julen køn også være en julerose.
*en
Jazzet
Ugrømmatisk
Levende
Erotisk
Rensende
0prørsk
Skøbende og
Eminent
JULEROSE,

Høiku IX: J.E.N.

Julen søger lys

En skygge rives itu

Når vi flytter os

Digte tit Julen

Af Peter lnlikkeken
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Livet kan være en kvalitet
Sei:s |i#e:z',t s;erz?<';eei åt'i, ss;:c i";gezz'kc:t stettt på nt:ge*.Jbyrnel

I

Åf Jergen Jeppesers

{*ta: Stita{t

Pi d nl: r*.i 8i ile ri h u set

"Dette brede begreb, som jo rum-
mer mange aspekter," stod der i pro-
grarnmet om mødets tema.

Ja, det tør siges! Der var omtrent
lige så mange bud, som der var talere

og tilhørere, der tog ordet, og kan
man overhovedet diskutere 'Livs-
kvalitet og muskelsvind', kunne man
spørge?

I-okalgruppen København gi orde
forsøget lørdag den 7. november, og
forhåndsinteressen var stor, for knap
1 00 medlemrner af Muskelsvindfon-
den fyldte salen på Rødovregård fra

midt på formiddagen. Ud på efter-
middagen konkluderede mødeleder
Anita Kruse, at der ikke var åldet
nogen færdige svar. Flvad ingen vel
heller havde forwentet, cilføjede hun.

En konklusion, der måske kan
oversættes til: Livskvalitet er et ord,
som kan ikke bruges om andre, alle

kan kun tale for sig selv. Eller: Livs-
kvalitet er ikke noget, man kan
trække i en automat eller på anden
måde købe sig til. Den er egentlig
bare det, man gør.Til hverdag og til
fest. Hvad enten man har muskel-
svind eller ej.

Så dagen handlede mest om, at

en række mennesker fortalte deres

egen mening om deres personlige

tilværelse. Det er næsten altid værd

at lytte til.

Selvmord eller en ny kone
En filosof, Thomas Petersen fra

Københavns ljniversitet, varmede
forsamlingen op med et indlæg om
videnskabelige teorier. Han talte om
ønskeop$'ldelses-tænkning og be-
hovsteorier og viste, hvor spidsfin-

dige overvejelser om livskvalitet kan
være: Er det livskvalitet, hvis en, der
ønsker at dø ved selvmord, lykkes
med sit selvmordsforsøg?

I diskussionen medThomas Pe-
tersen mente en deltager, at det vig-
tigste er, at"man vælger sig selv".
Her og nu, som den man er. Frem
for at hige efter en lykkelig fremtid
i en evig stræben efter succeskarri-
ere, en ny, ung og smuk kone og
andre fristende ønsker.

Thomas Petersen medgav, at

mange opdager, at den form for
stræben er tom. Men omvendt
kunne man ikke tillade sig at sige, at

den slags ønsker er forkerte. Der fin-
des jo folk, sorn åktisk har det pragt-

fuldt med succes i et topjob og en

kone, der klæder sig smukt og smart,

sagde han.

Birger Bergmann Jeppesen for-
talte om sit liv med sygdommen
ALS. Han talte ikke selv, for syg-
dommen har næsten berøvet ham
stemmens brug; En bekendt læste

hans indlæg op. En både nøgtern og
bevægende beretning om tab og
livsvilje, om længsel og frihed. Om
at holde bitterheden på afstand og
bevare evnen til at give og modtage
kærlighed.

Sygdommen angriber ikke for-
stand og følelser, forklarede Birger
Bergmann Jeppesen. Han skal der-
for fortsat træffe valg og tage ansvar

for sit liv. For eksempel om han vil
forlænge det med respirator, når han

ikke længere selv kan trække vejret.

Den tid nærmer sig, ved han.

Der var fi kommentarer til Bir-
ger Bergmann Jeppesens ord. De

talte for sig selv. (Læs hans artikel
"...før jeg kan sove", side 13)

Luft til kvalitet
25-årige Henrik Knudsen har Du-
chennes muskeldystrofi . Kort ridsede

han forløbet op: I kørestol 9 ir gam-
mel, som 1O-årig de første ånde-
drætshjælpemidler, rygopereret sonl
20-årig. I dag bruger han respirator'

hele tiden; via en slange gennem et
hul i halsen pumper den luft i hans

lunger.
Det tog sin tid, inden han turde

sige ja til den respirator.Forlangttd,
synes han nu, for han har fået det sri

meget bedre i hverdagen. Før brugte
han en del af døgnet en respirator
med en næsemaske, og den irrite-
rede tit. Og han brugte a1t for meget
kostbar energi på at trække vejret
selv.

En verden til forskel kunne man
forneinme. Henrik Knudsen fik 6n

til at fatte, at topkvalitet i et liv også

er ikke at være træt hele tiden, at

kunne sove godt, ikke atværebange
for at fr, lungebetændelser.

"Man kan godt være glad for sin

respirator, men man behøverjo hel-
ler ikke skilte med den. Så man fir
det der triste "slå mig ihjel-udtryk","
sagde han som forklaring på, at han
fikst gemmer slangen bag tilpasset

tØj.

"På nogle måder er jeg blevet
mere afhængig med en respirator.
For eksempel skal jeg have meget
udstyr med, når jeg skal på ferie.
Men jeg kan stort set det samme

som før. Dog tØr jeg ikke mere
svØmme," fortalte han.

I
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En spørgeskemaundersøgelse

blandt samtlige Danmarks 247 hjen'
meboende respiratorbrugere (hvoraf

61 procent har muskelsvind) bekræf-

tede Henrik Knudsens udsagn. Un-
dersøgelsen blev omtalt af overlæge

ErikJacobsen, der er leder af Respi-

rationscenter Øst pi Rigshospitalet.

Et af spørgsmålene til respirator-

brugerne Lød i al sin enkelhed:

"Hvad synes du om dit liv?". Svaret

skulle angives på en skala fra 0-10,

og gennemsnittet endte helt oPPe

på 8,3. Meget få fortryder behand-

lingen, og langt de fleste mener, de

har en høj livskvalitet, konkluderede

ErikJacobsen.
Danmark er føretde i hele ver-

den med hjemmeresPiratorbehand-
ling, sagde han videre og oPlYste, at

han flere gange om året er i Sverige

for at undervise neurologer. Sverige

er langt bagud På området.

"Men uden Muskelsvindfonden
og Evald Krogs indsats, så havde vi
stadig været På Sveriges stade,'1

mente ErikJacobsen.

Job og kvalitet
Man skal tilpasse sig, gentog Peer

Paduan, 49 år og skolelærer, flere

gange i sit indlæg om kvaliteten ved

at arbejde på arbejdsmarkedet. Alle
må tilpasse sig, sagde han, hos han-

dicappede er det bare mere synligt.

Han mindedes, da han fot 20 it
siden søgte job. Dengang kunne han

endnu gå med stok, i dag bevæger

han sig i kørestol, men han husker

tydeligt skoleinspektørens uudtalte

bekymring: Kan sådan en fYr med

stok mon sætte sig rigtigt i respekt

blandt eleverne?

Det kunne han åbenbart, for Peer

Paduan har været På fuld tid lige

siden. Men ikke uden løbende tilpas-

ninger. Kemi- og fysikundervisning

med diverse etsperimenter måfte han

ophøre med. Som musiklærer måtte

han sande, at han på et tidspunkt ikke

længere kunne klemme guitarstren-

gene ned. Men da klaviatur og tasta-

tur ligner og rimer På hinanden, var

det nærliggende at fordybe sig i com-

puterteknologi. Det hat føtt til, at han

i dag anvender den halve arbejdstid

som IT:rådgiver i kommunen, hvor

han er ansat. Den anden halvdel un-
derviser han i skolen. Dette skoleår

startede han to nye 8. klasser i mate-

matik.
'Jeg.forestiller mig ikke at stoppe

foreløbigi' sagde Peer Paduan, selv

om han erkendte, at han ofte kom-
mer hamrende træt hjem fta arbejde.

Her er en forstående åmilie nød-

vendig; uden sin kones og to døtres

opbakning havde han ikke klaret
jobbet, sagde han.

En anden udfordring er den

minutiøse planlægning, der skal til
for at samordne de hjælPere, han har

ansat. Peer Paduan har dels 20 timers

praktisk hjælp om ugen efter loven

om job med personlig assistance,

dels en almindelig hjælperordning.

Han roste ordningen med Per-
sonlig assistance på jobbet og mente,

at mange flere kunne have gavn af

den. Ordningen betYder, at rnan

ikke hele tiden skal spØrge kolleger

om hjælp.
"Man skal ikkebasere sig På kol-

legers velvillighed. Man skal have en

ansat til at hjælpe sig," understregede

Peer Paduan.

Kvalitet uden job
"Livskvalitet er for mig at lave

noget, der er vigtigt for mig. Noget
jeg kan lide. Ikke hvad andre synes,"

sagde Judith Krautwald, 23 åt'

Hendes drøm er at blive grafiker,

men det er svært at få en lærePlads,

og derfor er hun ikke kommet vi-
dere i sin uddannelse. Foreløbig har

hun valgt atlægge sine kræfter i for-

eningsarbej de i Muskelivindfonden.
"Og j.g har ikke noget Problem

med at udfizlde min tid," sagde hun.

En deltager kommenterede

Judith Krautwald indlæg:"Man kan

få lige så meget identitet og lige så

mange kollegaer i foreningsarbejde

som i et job på arbejdsmarkedet. Det
ene er lige så godt som det andet."

Lotte Persson, jurist af uddan-

nelse, har en meget sjælden knogle-

sygdom. Hun fortalte, hvilken kolos-

sal lettelse hun havde opnået ved at

fo rl a d e arbej dsm arkedet.

De sidste to år På arbejdsPladsen

gik stort set kun ud På at kæmPe for

at bevare jobbet. I gennemsnit havde

hun I-2 sygedage om ugen og kon-
stant dårlig samvittighed'

"Det handlede mere om at over-

leve end leve.Jeg kørte i den grad

på pumperne," sagde hun.

Endelig tog hun sig sammen og

"indrømmede sin svaghed", som hun

sagde. Kom på sygedagPenge og fik
ret hurtigt tilkendt førtidspension.

Hun havde længe været overbe-

vist om, at ledelsen var godt ffæt 
^f

hendes mange sygedage. Stor var

derfor hendes overraskelse, da chefen

oprigtigt fortalte, at han gerne ville
have beholdt hende! Den besked lu-
nede.

Lotte Persson er nu aktiv i DSIs

arbejdsmarkedsudvalg, i foreningen

Handicappede Studerende og Kan-

didater samt i Socialpolitisk Fore-

ning.
'Jeg bruger stadig min uddan-

nelse. Blot på en anden måde," sagde

hun. I
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1.. før jeg kan sove"

Husker De mig? For et år siden del-
agtiggjorde jeg Muskelkrafts læsere i
mit liv efter angreb af sygdommen
Amyotrofisk LateraT Sklerose (ALS)
11996.I kronikform beskrev jeg ud-
sigterne til invaliditet og død, sand-
synligvis indenfor 2-5 åLr efter syg-
donrmens debut.

Jeg gav udtryk for den opåttelse,
at sygdommen var en invitation fra
Vorherre, som jeg - trods det smig-
rende i at blive indbudt allerede som
44-årig - ikke havde synderlig lyst
til at efterkomme. Derefter berørte
kronikken grænselandet mellem
skaberværk og menneskelig for-
rnåen, aktuelt for mig ved det aparte
valg: Åt fortsætte tilværelsen ved
hjælp af respirator, fuldstændig lam-
met og berøvet talens brug, eller
tage sygdommens naturlige konse-
kvens og stole på en mere komfor-
tabel tilværelsesform i det hinsides.

Mine overvejelser sluttede med
det finurlige spørgsmål: Er der mon
bedre i Himlen?-

Jeg skal spare Dem for en detal-
jeret gennemgang af sygdommens
fremmarch i det forløbne år - listen
er både kedelig og lang. Men prøv
engang at sætte Dem i mit sted,
forestil D errr: -Æ,gæerhavets turkise
bø7ger, olivenlunde mellem hede
bjerge, en skyggefuid taverna, kold
retzina, gerne rigeligt. Promenade-
tur ved havnen i kulørte lampers
skær, tale græsk. Hænge på en bar,
den bedste pibe i munden. Slentre
hjem i den varme, varme nat, hånd i
hånd.

For tre år siden var alt dette en
selvfølgelig del af mit liv. For to år
siden - et halvt år efter diagnosen -
var jeg taknemlig over at kunne
nyde alle ingredienserne i en Græ-
kenlandsrejse. Sidste år var jeg på
Kreta. Det var skønt, selv om jeg
ikke kunne bade, spadsere eller køre
på motorcykel. I år ville tabslisten

være endnu længere: Jeg kan ikke
tygge maden eller drikke vinen,
piben er stukket ind, og ingen for-
står, hvadjeg siger, hverken på græsk
eller dansk.Alt i alt ville sådan en tur
nok bringe mere &ustration end for-
nøjelse.Jeg er ved at være et hjæl-
peiøst skrog.

ALS havde en kostelig gave
Det er ubestrideligt, at jeg er i syg-
dommens afsluttende åser.Ved den
sidste kontrol på hospitalet foreslog
overlægen, at jeg fremover skal
komme en gang om måneden i ste-
det for som hidtil hver anden
måned. Ovedægen er en kyndig
mand, hvis venlige råd det nok er
værd at følge. Desværre er opfor-
dringen et tegn på, at det nu gælder
om at være ekstra på vagt over for
luftvejsinfektioner. En krise kan
opstå nårsomhelst.

Overlægen spurgte også til mine
overvejelser om respirator. Det har
han gjort før, ogjeg har hver gang
henkastet svaret noget i retning af
"Du skal holde mig i iive foreløbig"
og "Nu skal jeg først have skrevet
romanen om mit liv". Imidlertid var
spørgsmålet denne gang stillet i en så

alvorlig tone, at jeg ikke kan igno-
rere det. Overlægen har brug for at
vide, hvad han og hans personale
skal gøre, hvisjeg bliver indlagt i en
kritisk tilstand. Skal livsforlængelse
tages i anvendelse eller ej?

Det er besynderligt at skulle
træffe den siags besiutninger, når
man ikke føler sig egenrlig sygl

ALS har i det hele taget sendt
mig på en gevaldig rutchetur. Over
for invaliditet og død blev hverdags-
livets problemer til bagateller, og jeg
fik travlt med at dyrke det væsent-
lige i tilværelsen. De ved, man siger
jo, at intet er så slemt, at det ikke er
godt for noget! Og da det første.
chok havde lagt sig, opdagede jeg,

Af Birger Bergnann

Jeppesen

"Jeg er meget velegnet til den her syg-

dom," sagde Birger Bergmann Jeppesen

i et interview, da Musketkraft for et år

siden bragte hans kronik Er der mon

bedre i HimLen?

Han talte om befrielsen for de daglige
præstationskrau både de setvpålagte og

de udefrakommende. 0m døden, som

han atdrig har været bange for. Galgen-

humoren fejlede hetl.er ikke noget: ,!eg

er btevet fredet i klasse A. Fo[k forven-

ter ikke særligt meget af en ALS-pati-

ent, og det mærkerjeg tydeLigt. Nårjeg
fortætler vittigheder, griner fotk meget

mere, end de gjorde før ..."
AlS-sygdommen har i dag næsten totalt
[ammet Birger Bergmann Jeppesens be-

vægelser, men jo ikke hans forstand og

fø[elser, hverken de kødetige etter ånde-
'[ige. 

Spørgsmåtet om han skal fortænge

sit liv med respirator, når han ikke mere

kan trække vejret setv, optog ham aL{.e-

rede for et år siden; nu er det blevet
påtrængende. 0g han har fundet svaret.

0m han har fundet svar på et andet

tivsvigtigt spørgsmå[, som han har tum-
let med, siden sygdommen brød ud for
knap tre år siden, er ikke tige tit at af-
gøre, Hvad er meningen med min syg-

dom? Hvad skatjeg lære af den, spørger

han hele tiden sig selv?

Hans overvejelser kan man læse meget

mere om i en bog, som han skriver på.

Den er titgængeLig for enhver på inter-
netadressen : http : // h o m e 5. i n et.te Ie. d k/
b bj/ro m an 1 4. htm. Her kommer læseren

med på en erindringsrejse, der begynder

en blæsende septemberdag i 1995 på

havnen i Leonidi, Grækenland, og via

tatrige afstikkere i tid. rum og andre di-
mensioner foretøbig slutter en tankefu[d

og ensom nat i maj 1998 i sommerhuset

ved Skagen med ordene: "Er dette min

vej til frigøretsen?" jøj

å3 Muskelkraft 8/98



r

at ALS havde en kostelig gave til
mig: Frihed, ubetalelig, ubeskrivelig
frihed. Hvilket besynderligt para-
doks med tanke på den dybe aflræn-

gighed sygdommen skaber!

Sygdornmens lokken
De fleste af rnine dage er gode. Fri-
hedsfornemrnelsen er endnu spræl-

levende.Til gengæld er det som om,
hverdagens bagateller er ved at gen-
vinde magt. Det er irriterende, når
tordenfluer og andet krapyl kildrer
på kinden, ogjeg ikke kanjage det
væk.Jeg har ikke kræfter til at løfte
hænderne så højt. Og selv om jeg
har den bedst tænkelige hjælp, er det

ikke rltid tingene bliver gjort, som
jeg kunne ønske. Dette skyldes na-
turligvis, 4t min utydelige tale gør
det vanskeligt at forstå selv en simpel

besked.

Visse situationer kan føles di-
rekte skræmmende: Om natten kan
jeg vågne op, badet i sved. Kroppen
synes at veje mange hundrede kilo,
og den fnuglette dyne knuger mig
ned mod madrassen. På denne måde

bliver jeg belært om ryngdekraften
og atmosfærens tryk.

Meget har forandret sig. Sidste

soruner havde jeg blandt andet som

rnål, at jeg vi1le opleve dette års Tour
de France.Jeg ønskede også at nyde
udsigten fra sommerhusets terasse.

Jeg nåede begge dele, men ak,Tour
de France var en skuffelse. Og under
opholdet i sommerlandet fik jeg
lungebetændelse. Heldigvis kun en

lille bitte en, som nemt kunne slås

ned. Alligevel var den stor nok til at

være ganske ubehagelig. I det hele

taget var sommerhimlen aldrig rig-
tigt blå.Jeg var slap og viljeløs i flere
uger og var faktisk godt på vej til at

fø1ge sygdommens lokken: Giv op,

giv op.

Bliver jeg en tyran?
Mere og mere hælder jeg mod en

beslutning om, at det på et tidspunkt
må være nok, og at det skal være op

til Vorherre e11er natuten, om man
vii, at trække grænsen. Jeg kender
{iemtidsudsigterne. Efterhånden som

larnmelsen udvikler sig i det ydre,
skærpes kravene til det indre. Og j.g
er ikke sikker på, at jeg i længden
kan fi'ernvise en positiv livsopfat-
telse. Eller har tålmodighed nok.
Eller kan undgå bitterhed og mis-
undelse. Og hvordan skal jeg tøjle
de tyranniske tendenser, som alle-
rede har vist sig?

Jeg har den allerdybeste respekt

for de mennesker, der formår at

nyde livet og til og med være pro-
duktive under forhold, der ligner -
eller er værre - end de,.jeg lever
rned. Og jeg håber ikke, at jeg
skræmmer nogen fi'a at leve det 1iv,

de har lyst til. Fakta er jo, at de per-
soner med ALS, der vælger respira-

tor, næsten uden undtagelser er
glade for deres tilværelse.

Jeg spekulerer nogle gange på,

hvordan jeg ville have set på tingene,
hvis jeg troede, at der ved afslutnin-
gen aflivet ventede et sort hul?Ville
jeg så kæmpe mere, være villig til at
gennemleve hvad som helst for at

undgå udslettelse?

Lykkeligvis har jeg den overbe-
visning, at jeg ikke mister min iden-
titet ved at gå igennem dødens port.
Tvætimod imødeser j.g med
spænding at vågne op til en højere

virkelighed, hvor meget, der hidtil
har været skjult, bliver åbenbart; en

verden, hvor en af grundsætnin-
gerne er, atAlt er såre godt.

Tjlvær'elsen er et lltægtigt even-

tyr, det ser jeg meget mere nu end

før.På gode dage hører jeg det s.1æ-

lens åndedræt, der er rygraden i mit
liv, og som gør mig så tryg. Det er

godt at vide, at når lungerne svigter,

el en anden forrrr for livsenergi parat

til at tage over.Jeg håber så blot, at

Vorherre bærer over med, at jeg
vælger den nemrne vej ud. Og
hvorfor skulle han ikke det - han
har selv lært mig, dt "Der er jo nok
bedre i Himlen".

Jeg havde jo lyst til at leve!
Sådan lød kronikken, da jeg for syv

uger siden var færdig med at skrive
den.

Men jeg sendte den ikke til tryk.
Det lød så sørgeligt altsammen. Og
jeg vil nødigt gøre folk kede afdet.

Jeg var slet ikke tilfreds. Jeg kunne
ikke undgå at have en fornemmelse
af, at kronikken var skrevet af en

person, der trængte til Fontex eller
et afde andre lykkepræparater.

Der gik nogen tid,førjeg for-
stod årsagen til min utilfredshed
med kronikken. Og forståelsen kom
fuldstændigt bag på urig.Jeg havde
jo lyst til at level

Jeg indså, at jeg ikke havde fået

nok af livet, dette pokkers besvær-

lige, uforudsigelige og vidunderlige
liv. Derfor må tilværelsen fortsætte
med en respirator!

Besft-rtningen har firldt mig rned
ro, og kronikken kan nu få en lyk-
kelig afslutning med nogle linier fra
et digt af Robert Frost. De er næsten

blevet et motto for mig:

The woods are louely, dark and deep.

But I haue prornises to keep,

And miles to go before I sleep.

Skouen er skøn, ruørk og dyb.

Men jeg har løfter at holde.

Og langt at gå før jeg kan soue

Birger Bergnann
Jeppesen, novem-
ber 1998.
Foto: Niels Nyholm
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Ben og srme brækker lettere
ltigtig s; se.d ers øggls r *' -fø rs rr sfuri d t til l: e rlrc .{orel4t,ryr { s e

af knogfd;rud htts ffi*ueesk# srzeå r'nusl<rlsvinå

I løbet af januar vil knap 300 bru-
gere i Institut for Muskelsvind mod-

tage et spørgeskema om
knoglebrud. Svarene skal

bruges til at undersøge,

om mennesker med
muskelsvind brækker
arme, ben og knogler
andre steder i kroppen
oftere end den øvrige
befolkning.

Det er Osteoporose-
klinikken (osteoporose
beryder knogleskørhed)
på Århus Amtssygehus,
der står for undersøgel-
sen i samarbejde med
Institut for Muskelsvind.

Eksperter i muskel-
svind har længe vidst, at

knoglerne hos menne-
sker med muskelsvind er

svagere end hos andre,

men hyppigheden af
knoglebrud er aldrig
blevet dokumenteret
gennern en videnskabe-
lig undersøgelse. Hvis
antagelsen om en for-
øget hyppighed holder
stik - og det tror folkene
bag undersøgelsen på -
er der grundlag for at

give forebyggende be-
handling med D-vita-
min og kalk. Stoffer, der
øger knoglestyrken.

Dobbelt så rnange brud
Mennesker, der ikke kan bevæge sig

i normalt omfang, mister knogle-
styrke. Jo mindre bevægelighed des

stØrre tab af mineralindhold i knog-
lerne. Læger på Osteoporoseklinik-
ken har for nylig undersøgt en

gruppe mennesker med rygmarvs-
skade, og det viste sig, at de havde

cirka dobbelt så mange knoglebrud
som baggrundsbefolkningen.

Mennesker med muskelsvind har

i nange'tilfælde samme nedsatte

mobilitet som rygmarvsskadede, og
målinger viser, at knoglestyrken på

samme måde kan være nedsat på

grund af et lavere nrineralindhold.
Forskningsfysioterapeut Birgit

Steffensen fra Institut for Muskel-
svind siger, at det er ekstra vigtigt at

forebygge knoglebrud hos menne-
sker med muskelsvind, fordi et brud
ofte'medfører en vedvarende, øget
stivhed i leddene. Årsagen er, at

mennesker med muskelsvind har
større vanskeligheder end andre med
genoptræning.

"Vi ser tit, at et brækket ben bli-
ver anledningen til, at man holder
helt op med at gå selv,'siger hun.

Øget knoglesryrke gennem fore-
byggende behandling kan måske

nedsætte hyppigheden af brud eller
lette den vigtige genoptræning; og

derrned forhindre eller mindske va-
rige skader og eventuelt også ud-
skyde tidspunktet for permanent
brug af kørestol, siger Birgit Stef-
fensen.

Spørgeskemaundersøgelsen ud-
sendes t1l295 brugere med diagno-
serne Duchennes muskeldystrofi,
Beckers muskeldystrofi og spinal
muskelatrofi rype Il og IlI. under-
søgelsen er, som den skal, godkendt
af Den Centrale Videnskabsetiske
Komit6. Svarene bearbejdes i 7øbet

af 1,999, og resultatet foreligger
inden udgangen afåret.

Af Jørgen Jeppesen

foto:

1,4 i c h a e ! La n tl e/ C h i ii
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Gid jeg aldrig havde spurgt
Buetningc+ t)m en dansl<ers rejse til Sydafrika og wødet med handiæpStcde

i et land, der stadig lsærer 7:r'æg qf-aparthe.id-tidens ulige vilkår

Af Lene Kjær Thomsen

Foto: Jone W Schelde

Et hjemmebesøg, der
gjorde indtryk både på
Lene Kjær Thomsen
og den liLle pige, der
elskede at underhokle
og gerne vitLe lære
sangen fra sig.

En køretur på en gruset landevej i
Sydafrika er en spåndende og åsci-
nerende oplevelse. Så langt øjetræk-
ker, strækker det uensartede land-
skab sig med den smukke rustrØde
jord, de tøne grØnne buske og de

lerklinede hytter med spidse stråtage.

Men en sådan tur kan også være

anstrengende. Den afiedrede folke-
vognsbus eller combi, som den kal-

helt vende om for at finde en alter-
nativ rute.

Vejen mod accept
Vejen mod accept og lige mulighe-
der for handicappede i Sydafrika må

siges at have de sanlme ujævnheder
og forhindringer. Til trods for en

lovgivning, der åbner op for forbed-
ringer og udvikling på handicap-

social og økonomisk ulighed, der

stadig fastholder den sorte befolk-
ning i en åttigdom, hvor der ikke er

overskud ti1 hensyntagen over for en

om muligt endnu mere upriviligeret
minoritet = de handicappede børn.

Tværtimod tenderer holdningen
mere i retning af afvisning end ac-

cept af handicappede i samfundet.
Det resulterer i, at de fleste handi-
cappede børn ikke kan blive passet

som andre børn og derfor må efter-
lades alene hjemrne, når forældrene

- i mange tilfælde enlige mødre -
går på arbejde. De får heller ikke det
ininimum af skolegang, der kan for-
berede dem til et selvstændigt liv,
hvor de kan fungere på lige fod med
andre i deres community (del af
samfundet).

Men for at nå til en forbedring
af de nuværende forhold - til motor-
vejen, hvor alting for det meste går

uproblematisk lige ud - må man
starte et sted. Finde sit udgangs-
punkt. DiCAGt (Disabled Childrens
Action Group) arbejde går netop ud
på at mobilisere så mange kræfter
som overhovedet muligt for at skabe

bedre forståelde og derved mulighe-
der for handicappede i samfundet.
Derfor er et af DiCAGt hovedfor-
mål at hjælpe med at etablere dag-

centre for børn-både handicappede

og ikke-handicappede. Lederne af
disse dagcentre er hovedsagligt
rnødre ti1 handicappede børn, der på

den måde gør deres ti1 at hjælpe både

egne og andres børn, der er i en lig-
nende situation.

Virkeligheden uden
for TV-skærmen
lJnder vores besøg i Sydafrika fik vi
mulighed for dels at rnØde nogle af
disse kvinder på en tre-dages work-

des, bevæger sig i små ryk, så man
føler sig hensat til en skolevognført
afen elev, der endnu ikke kan kende
forskel på speeder og bremse. Men
det er tydeligt, at selv en kompetent
chauffør som vores ikke har nogen
mulighed for at undgå de dybe hul-
ler i vejen og til tider ser sig nødsa-

get til at køre en omvej eller måske

området, har selv de dygtigste og

mest engagerede folk en. særdeles

kompliceret opgave foran sig.

Som det store, varierede land,

Sydafrika er, er der mange at tage

hensyn til og mindst lige så mange

holdninger at ændre. Årene med

apartheid har efterladt dybe spor i
form af en særdeles fremtrædende

shop, der skulle give dem en større

indsigt i ledelse og regnskabsføÅngaf
dagcentrene. Dels at besøge to af dag-

centrene i omegnen af CapeTown.

Jeg regner ikke mig selv for en

uvidende person.Jeg har hele tiden
været klar over det store økonomi-
ske skel i Sydafrika.Jeg kender til
fortiden med apartheid-styret, og
jeg ved også rationelt, at der ikke
kan ske store forandringer fra den
ene dag til den anden. Det tager tid
og går langsomt. Men først ved
synet af de små skæve skure srykket
sammen af blikstykker, pap, nogle
halvrådne brædder, går det virkelig
op for mig, hvor omåttende fatttg-
dommen er. To minutters nyheds-
klip på en 1.4" skærm kan aldrig
gengive virkeligheden, som den ser

ud fra de store townships i udkanten
af CapeTown med tusindvis af fal-
defærdige, utætte boliger. Handi-
cappet eller ej, så ligger der en stor
opgave forude!

Et ekstra stykke pap
sorn isolering
Mama Lumkas dagcenter ligger
netop midt i en af townships'ene. I
to små værelser passer hun 58 børn
med og uden handicap. DiCAG har
hjulpet med at sponsorere et nyt tag

til hendes "shack", men det trækker
og regner stadig ind gennem spræk-

kerne i væggen, selv om hun har
forsøgt at isolere med nogle ekstra

stykker pap. Børnenes forældre be-
taler mellem 20 og 40 Rand (24-50
kr.) om måneden for at Iå passet

deres børn. Det skal dække bleer og
to måltider om dagen.

(Jnder workshoppens oplæg om
budget og regnskab fortalte Mama
Lumka, at hun ikke havde oprettet
en bankkonto for sit dagcenter, selv

om det var det sikreste. Bankgeby-
rerne alene ville overstige de beløb,

centret havde til rådighed. I det hele

taget var økonomien et stort pro-
blem, fortalte hun. Ikke alle foræl-
dre "huskede" at betale, og Mama
Lumka kunne ikke få sig selv til at

afvise deres børn, selv om hun
måske burde. I stedet gjorde hun sit

Mama Lumka er Leder

af et dagcenter far
både hantlicappede og

ikke-hantlicappede
bønt i en af Cope

Towns townships.
frods de svære kår

hører hun tiL de DiCA6-

kvinder, der fornår
at udvise styrke og

engagemefit.

0m D|CAG
DiCAG (Disabted Chitdrens Action Group)

er en sydafrikansk organisation for for-

ætdre tiI handicappede børn. 0rganisa-

tionen har 15.000 medlemmer rundt om

i Sydafrikas ni provinser.

DiCAG har som overordnet må[ at sikre

handicappede børns rettigheder i sam-

fundet.

Samarbejdet mettem Muskelsvindfonden

og DiCAG btev indl.edt i maj 1997 og

Løber tiI udgangen af 1998.

Projektet drejer sig om at støtte DiCAG i

etabtering og udvikting af dagcentre for

handicappede børn i tre udvatgte pro-

vinser. Støtten 'indebærer dets en flisisk

forbedring af dagcentrene, dels uddan-

netse af de frivittige ledere af dagcen-

trene, som ofte selv er mødre tit handi-

cappede børn. Målet med indsatsen er

at få dagcentrene anerkendt af myndig-

hedern'e. så de fremover kan opnå of-

fenttig støtte.

Projektet er finansieret af en bevilting

fra Danida på 2,9 mitt. kroner. Muskel-

svindfonden har i efteiåret søgt Danida

om en ny beviLl.ing for at kunne fort-

sætte og udbygge projektsamarbejdet i

de kommende tre år. Danida har endnu

ikke taget stiLl.ing tiL ansøgningen.

Legetøjsindsømling
Musketsvindfondens ulandsgruppe, Mus-

kuLand, vil. i foråret 1999 starte en ind-

samling af Legetøj til dagcentrene i Syd-

afrika. Ifølge et foretøbigt oplæg fra {

gruppen viI a[[e medtemmer af Muskel-

svindfonden og friviLLige hjætpere btive

opfordret tiI at medvirke i indsamlings-

aktiviteterne. Der er også tanker om

senere at føtge op på LegetøjsindsamLin-

gen ved f.eks. at skabe direkte kontakt

me[[em interesserede medtemsgrupper i

Musketsvindfonden og dagcentre i Syd-

afrika. Kontakten kunne være brevveks-

[ing ell.er andre former for udveksting af

erfaringer, børnetegninger m.m.
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Dqqcentrene har
meget få penge til
Legetøj og møbtement.
En stor papkasse kan
udmærket bruges som
seng, Ligesom se{ve

centret er bygget af
brædde7 pop ag bLik.

For børnene er det
vigtigste tryghed og
mad.

bedste for at fr økonomien til at

hænge sammen alligevel.
Efter besøget på centret, hvor

børnene har sunget månedssangen

for os, slår Mama Lumka forlegent
hænderne sanunen og spørger, om
ikke "gæsterne fra Danmark" vil
gøre hende den ære at drikke te i
hendes hjem, der ligger lige ved
siden af. Det er ikke hende, der skal

fø\e sig beæret.At møde en kvinde,
der under disse præmisser formår at

integration i skolerne. På en afspe-
cialskolerne i den nordlige provins

besøger vi skolens tre afdelinger for
henholdsvis blinde, døve og $'sisk
handicappede. Det vil sige, de fleste

fysisk handicappede børn er også

mentalt handicappede, og det undrer
mig. På et tidspunkt, hvorjeg har set

mange af disse både fysisk og men-
talt handicappede børn, som det er

svært for mig at forholde mig til,
spørger jeg lederen af afdelingen for

sygdom, og hvor længe de

med, at han vil leve, alt imens
gen sidder og stirrer genert
gulvet. Da hun er færdigmed at

tælle, bliver han rullet væk igen!
ville ønske, jeg aldrig havde

Jeg synes personligt, at

ring i de fleste tilfælde er en

ting, men tager man manglen på

sourcer i det sydafrikanske

stem i betragtning, mener jeg i
grad, at specialskolerne tilbyder
handicappede børn muligheder,
er langt bedre, end de kunne få i
almindelig klasse med 80

Ude i landområderne er der
langt mellem sådanne sp

hvilket beryder, at børnene må
på skolen langt væk fra deres

og nærmeste i et samfund for
Efter min mening er man
nødt t1l at udbygge
lighederne, for at børnene fra
områder kan vende tilbage
endt skolegang og blive
med de evner, de har udviklet.

Et tankevækkende indtryk
Efter hjemkomsten til kolde
mark tygger jeg stadig alle

kene igennem - og der har
mange. En del går ikke kun på

dicap-området, men også på den
nerelle situation i Sydafrika, da

to sider unægteligt hænger

på mange niveauer.

Men det største og mest

vækkende indtryk, jeg har fået,
gennem mit rr.øde med de folk
dagcentrene og i DiCAG, som
årene fremover vil være driv
bag en udvikling af forholdene
handicappede børn.Jeg er sikker
at med en så god motor i bilen

udvise en sådan styrke og engage-

ment, og at blive inviteret indenfor i
hendes hjem, er en stor ære for mig.
Oplevelsen vil længe kunne vække

en ubeskrivelig følelse hos mig.

En dreng bliver rullet ind
Et andet område, der vækker stor
debat i Sydafrika, er spørgimålet om

fysisk handicappede, om der er
nogle elever med muskelsvind? (For
jeg syntes da, det kunne være inter'-
essant at møde nogen, jeg måske

havde lidt mere til fælles med). Det
har de så sandelig, siger hun og får
straks rullet en dreng p& 1.4 år ind.
Han bliver plantet ved siden af mig,
mens hun højlydt fortæller om hans
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En overset gruppe
5-1i) proce*.t af dt: kviftdey, dty bsrey ø*læ.ryrt.{ar l}rschen.*es
tttt;sfeeIrl.ystrafi, hcr scly tftifuIs s!ft.Wtomer på sygdow*r*t

Af iane U/. Schelde Manglende kræfter, svært ved at gå

på trapper eller rejse sig op fra'en
stol og en umådelig træthed. For-
tællingerne fra kvinderne rundt om
bordet var meget enslydende, da In-
stitut for Muskelsvind i november
holdt en temadag for kvinder med
diagnosen duchenneb ærer- sy ndro m.

Fælles for kvinderne var også
deres reaktion på symptomerne:Vi
troede bare, at vi ikke havde så

mange kræfter som andre, og at vi
måske var nedslidt og belastet af at
have et handicappet barn. Først langt
senere har kvinderne fået diagnosen
duchennebærer-syndrom og der-
med en $'sisk forklaring på og aner-
kendelse af deres symptomer.

.Netop det manglende kendskab
til og anerkendelse af diagnosen
blandt såvel praktiserende læger som
sagsbehandlere i socialvæsenet har
været medvirkende årsag til, at In-
stitut for Muskelsvind nu har valgt at
tage fat i problemstilJingen.

Som det første initiativ arrange-
rede instituttet en temadag for kvin-
derne og deres pårørende. Målet
med dagen var dels at formidle
viden til kvinderne om bl.a. symp-
tomer, diagnosticering og arvelig-
hed, dels at indsamle deres efaringer
med sygdommen og de problemstil-
linger, de har behov for at få sat

fokus på. Et tredie mål var at give
kvinderne mulighed for at danne en
brugergruppe i Muskelsvindfonden,
hvis de havde interesse for det.

Som oplægsholder på kurset
kunne genetikeren Jens Michael
Hertz fra klinisk genetisk aftleling
på Århus Komfnunehospital for-
tælle, at duchennebærer-syndromet
er sjældent. Kun 5-10 procent af de
kvinder, der er bærere af sygdoms-
genet for Duchennes muskeldystrofi
(DMD), får symptomer, der rninder
om en mild form for DMD. Det vil

srge, symptomerne opstår senere i
livet og har et mildere forløb.

Fra mor til søn
For at forstå arveligheden ved du-
chennebærer-syndrorn tog Jens
Michael Hertz udgangspunkt i Du-
chennes muskeldystrofi. Sygdon-
men ranurer kun drenge og skyldes
en gendefekt på X-krornosomet.
Det vil sige, at sygdomsanlægget
nedarves fra mor til søn.

Da drenge kun har 6t X-kromo-
som, vil drenge, der har arvet et X-
kromosom med sygdomsanlægget,
udvikle sygdommen, mens piger, der
har arvet et X-kromosom med syg-
domsanlægget, vil blive bærere af
sygdomrnen, fordi de har et rask X-
kromosom fra faderen. Ikke alle
kvindens børn vil dog få sygdom-
men eller blive bærere. I 50% af
tilfældene vil børnene arve hendes
raske X-kromosom.

Ifølge Jens Michael Herrz kan
man i dag undersøge de kvindei der
har DMD i familien, og i langt de
fleste tilfælde finde frem til, om de er
bærere af sygdomsgenet. IJndersøgel-
senkan foretages på flere måder. Den
enkleste er en blodprØve, hvor man
måler blodets indhold af muskel-
enzymet CK (creatinkinase). Hos 70
procent af anlægsbærerne, er CK-
værdien forhøjet som ved Du-
chenne-drenge, og det beryder, at
kvinden med meget stor sikkerhed
er anlægsbærer. For de resterende 30
procent vil CK-værdien ikke være
forhøjet.Jens Michael Hertz pipe-
gede derfor, at det er vigtigt ikke at

nøjes med CK-undersøgelsen, hvis
den viser normale værdier.

DNA-undersøgelse
En anden undersøgelsesmetode er
at finde den gendefekt på X-kro-
mosomet, der forårsager Duchennes

muskeldystrofi. Det sker ved en
DNA-test af en blodprøve. (Jnder-

søgelsen kan dog i de fleste tilfælde
ikke som ved Duchenne-drenge ske

ved kun attage en blodprøve afden,
man vil undersøge, men må omåtte
flere åmiliemedlemmer, helst i flere
generationer, så man har rnulighed
for at sammenligne årniliemedlem-
mernes X-kromosomer. Denne form
for undersøgelse kaldes også en mar-
kør-undersøgelse eller en indirekte
DNA-undersøgelse.

Forklaringen på, at det er nød-
vendigt at bruge denne mere omåt-
tende undersøgelsesmetode for at
finde bærere af Duchennes muskel-
dystrofi, er ifølgeJens Michael Hertz,
at man med den eksisterende under-
søgelsesteknik kan undersØgq dren-
ges ene X-kromosom for gendefek-
ter. Derimod har man endnu ikke
udviklet metoder til at undersøge
kvinders to X-kromosomer hver for
sig. Det raske X-krornosom vil der-
for i en DNA-test "skjule" en even-
tuel gendefekt i det andet X-kro-
mosom, og det er derfor nødvendigt
at have blodprøver fra flere forskel-
lige personer for at kunne sammen-
Jigne X-kromosomerne fra de andre
familiemedlemmer med kvindens.

En tilfældighed
"Men når rnan nu ved, at man er
bærer, hvordan kan man så finde ud
af, om n:'anhØrer til de 5-10 pro-
cent, der udvikler duchennebærer-
syndromet," TØd et spØrgsmål fra en
kursusdeltager?

Og "når jeg nu selv har sympto_
mer, vil min datter, der også er
bærer, så få de samrne symptomer,,,
Iød et andet spørgsrnål?

Hertil måtteJens Michael Hertz
beklagende sige, at med den'eksiste_
rende teknik er det ikke muligt at
forudsige, hvem der udvikler syn-

dromet, og i hvilken grad sympto-
merne vil være til stede. Forklarin-
gen er, at udviklingen afduchenne-
bærer-syndromet sker ved en til-
fældighed. Allerede tidligt i fostertil-
standen afgøres det nemlig, hvilket
af pigens to X-kromosomer der skal

være aktivt. Denne udvælgelse i hver
celle sker helt tilfældigt og er for-
skellig fra menneske til menneske.

Det betyder, at er der flest aktive X-
kromosomer med gendefekten, ud-
vikler pigen duchennebærer-syn-
dromet. Er der flest aktive raske

X-kromosomer,får hun ikke symp-
tomer eller kun i meget mild grad.

Med andre ord er det forholdet
mellem de aktive syge og de aktive
raske X-kromosomer, der bestem-
mer, om pigen senere hen udvikler
syndromet og i hvilken grad.

"Det er ikke muligt i dag at un-
dersøge forholdet mellem de aktive
syge og ile aktive raske X-kromoso-
mer, men jeg tror, at der inden for {å

år vil blive udviklet teknikker, der

gør det muligt," sagde Jens Michael
Hettz.

Svært at acceptere
Senere på temadagen blev der sat

fokus på kvindernes egne erfaringer,
beskrivelse af symptomer, og hvor-
dan sygdommen påvirkede dem i
dqres hverdag. Her fortalte mange af
kvinderne, at de først for alvor havde

mærket symptomerne i 25-35 års al-
deren. De blev hurtigt trætte, de

havde svært ved at løfte deres børn,
eller åstspænde børnenes kørestol i
bilen. Mange fortalte, at de ofte åldt,
fordi deres ben "knækkede sam-

men".Andre forklarede, at de kunne
gØre m nge ting, men at de brugte
alle deres kræfter på det og derfor var

helt udmattede bagefter. Mange af
kvinderne havde i perioder ondt i
skuldre, arme eller hofter og gik der-
for regelmæssigt til $rsioterapi.

Fælles for de fleste var, at det var
svært for dem at acceptere, at de

havde en sygdom, og at det i hver-

dagen var vanskeligt at finde plads

til at tage hensyn til den, når de

havde et handicappet barn. Samti-
dig var det svært for omgivelserne
at forstå situationen, fordi kvinder-
nes symptomer ofte var usynlige.

Også jobmæssigt var der mange

paralleller mellem kvindernes erå-
ringer. Nogle få fik førtidspension,
mens andre overvejede, hvordan de

fortsat kunne være tilknyttet ar-
bejdsmarkedet i en eller anden ud-
strækning. Nogle udtrykte frustra-
tion over, at det var svært at vide,
hvad de kunne holde til arbejds-
mæssigt, og hvordan de skulle for-
vente, at deres sygdom udviklede sig.

Som afrunding på kursusdagen
blev det besluttet, at Muskelsvind-
fondens medlemskonsulenter skulle
opfordres til at indkalde til en tema-
dag i begyndelsen af det nye år. Her
ville man så tage endelig stilling til,
om der var behov for at danne en
brugergruppe for kvinder med du-
chennebærer-syndromet. r

f

Kromosomer består af snoede

DNA-strenge.

En DNA-streng er opbygget af

en kæde af baser.

v Mennesket består af

mittiarder af ce[[er. Et gen er en titte det af DNA-

strengen med en bestemt ræk-

keføtge af baser.

Hver ce[[e indeholder en kerne.

I kernen er 46 kromosomer

ordnet i 23 par.

Kromosomparrene består

af 22 autosomer

og 1 kønskromosom.

Mutation er en ændring af

rækkefølgen af baser

= sygdomsgen.

}{

Autosomal - genet sidder på

kromosompar nr. 1-22. Det vit

sige, arvegangen er ens for

drenge og piger.

> }(}t
X-bunden / kønsbunden -
genet sidder på X-kromosomet,

Arvegangen er forsketlig

for drenge og piger.

}{
Kromosomparrene er dannet

af 6t kromosom fra hver af

forætdrene.
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Bitte Berftt lleniksen (forrest) var.en
i n spi rator far M a rseti s b o rg Centret.

Her fejres dan*eken af centrets
san orbej dsforeni n g i a kto ber 1 9 I 6.

Arkit foto : J en s Tø n nese n/ (.hi li

En kold februardag for snart tyve år

siden stod Birte Bernt Henriksen og
jeg foran Socialstyrelsens dør på

Østerbro i København.Vi var begge
ansat i Århus Kommunes Socialfor-
valtning, og Socialstyrelsen ville
høre, hvorfor bistandslovens $48 ko-
stede mere i Århus Kommune end i
hele resten af landet tilsammen.

Forklaringen var naturligvis, at vi
havde indført en helt ny hjælperord-
ning. Hun og jeg frygtede, at Social-
styrelsen ville kræve ordningen stand-
set. Men ikke mindst takket være
Birte Bernt Henriksens engagerede

præsentation, gik det stik modsat.
Hjælperordningen blev landsdæk-
kende, og i mange år blev den aldrig
kaldt andet end "Århusordningen".

Birte Bernt Henriksen var utræt-
telig, når hun brændte for en sag, og

de sager er utallige, som hun i tidens
løb brændte for. Som konservativt
byrådsmedlern og formand for kul-
turudvalget var det hende, der insi-
sterede på, at Århus Idrætsparks om-
bygning også skulle tage højde for
folk med et handicap. Som leder af
Revalideringsklinikken i Århus for-
fulge hun åntasifirldt enhver mulig-
hed for at bringe folk ind på et spor,

hvorfra de selv kunne komme videre.
I udviklingen af Marselisborg-

Centeret blev Birte Bernt Henrik-
sen en uvurderlig medspiller for
Muskelsvindfonden. De store linjer
var helt efter Birte Bernt Henrik-
sens hoved, men hun slog også et

slag for, at maden naturligvis skulle
produceres af Revalideringsklinik-
ken. Hun ville have en skønhedskli-
nik, for man har også ret til at være
forfængelig, selv om man hår et
handicap. Og så ville hun have
kunstnere tt7 at gøre kørestole køn-
nere. F{endes dybe respekt for andre
mennesker kom til udtryk i alt, hun
foretog sig. Stort som småt.

I slutningen af oktober døde
Birte Bernt Henriksen pludselig, kun
63 år gammel. Det synes uvirkeligt,
at vi aldrig mere skal blive revet.med
af hendes sprudlende engagement og
inspirere hinanden med nye ideer.
Som den kolde Gbruarmorgen for
mange år siden, da Birte Bernt Hen-
riksen gik ind i Socialstyrelsen og
reelt bragte den landsdækkende
trjælperordning i hus.

En uvurderlig
medspiller

Af Jørgen Lenger

RUNDT OM FONDEN

Der blev kigget fremad og åbnet nye
horisonter, da Muskelsvindfondens
kontaktpersoner og politiske ledelse
holdi kontaktudvalgsweekend i be-
gyndelsen af november. Temaet for
weekendens diskussioner var med-
lemsarbejdet - især med henblik på

at udvikle kursusudbuddet og fast-
holde medlemsengagerientet. Men
også medlemsdemokratiet, græff ø d-
dernes rolle og Muskelsvindfondens
økonomi blev drøftet af de knap 40
mennesker, der var samlet på Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Til lørdagens tema om kursus-
udvikling var der som inspiration

inviteret oplægsholdere udefra: Jan
Jørgensen, formand for Dansk Han-
dicap Forbund, Ole Lauth, forstan-
der for Egmont Højskolen i Hou og
Dorthe Rønsler, formand for
FNUG (Foreningen af Unge med
Gigt). I deres oplæg fortalte de hver
især, hvordan de i deres organisation
greb kursuspolitikken an, og i hvil-
ken retning tendensen gik. Med-
lemskonsulenterne i Muskelsvind-
fonden Anita Gustafsson og Jens
Spanfelt fulgte op med nye id6er til
kursusprogrammet for årene 2000-
2005. Oplægget handlede bl.a. om,
at prograrnmet i højere grad burde

rumme temakurser for flere mål-
grupper både inden for og uden for
Muskelsvindfondens medlemsskare.

Den efterfølgende diskussion
viste, at oplæggene havde givet
mange stof til eftertanke og emner
til nye drøftelser i de enkelte med-
lemsgrupper. Konklusionen på te-
maet blev, at medlemskonsulenterne
kommer med et oplæg til repræsen-

tantskabsmødet i Muskelsvindfon-
den i marts, som inddrager de tanker
og id6er, der kom frem under dis-
kussionerne på kontaktudvalgs-
weekenden.

Fremtidens
kurser og
medlems-
qktiviteter

En halv snes selvstændige erhverws-

drivende fra fire handicaporganisati-

oner mødtes 22.november på Mus-
holm Bugt Feriecenter på initiativ af
Muskelsvindfondens netværksgruppe
for selvstændige. Dermed er grunden
lagt til et samarbejde på wærs af be-
vægehandicaporganisationerne. For-
uden Muskelsvindfonden var Gigt-
foreningen, Scleroseforeningen og
PTLJ repræsenteret.

Deltagerne drøftede bl.a. emner
som førtidspension, indretning af ar-
bejdsplads, hjælpemidlea køb af bil.,

personlig assistent, skatte- og forsik-
ringsmæssi ge forhold. Efterfølgende
blev spørgsmål om handicaporgani-
sationernes arbejdsmarkedspolitik og
hvorvidt selvstændige med handicap
skal inddrage deres almindelige bran-
cheorganisationer diskuteret.

En arbejdsgruppe bestående af

Anders Larsen og Søren Højsgaard
fra Muskelsvindfonden og Bjarne
Christensen {ia Gigtforeningen fik til
opgave at vtdereføre arbejdet. Grup-
pen vil som noget af det første af-
klare, om man skal indlede et nær-
mere samarbejde med en tilsvarende

gruppering i tilknytning til Egmont
Højskolen.

Netværk
breder sig
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Medarbejdere i M uskelsvindfonden
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liai{rilne Frederiksen
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fiarius Eyriel
Indsanlingschef

Peter Sand
P r aj e ktLe d e 7 m a rke cl sfø i n g
ag skrabqspil

Mogens Hjort
PrajektLedet løger og

!4aianne fisker
PrajektLeder

thistoffer Jensen
Projektteder

Jes Rahbek
Cheflæge

Åsger Frost Annernaie l4ikke[sen
Sekretær og socialrådgiver

A*n-Lisbeth Højberg
Ergater0peut

Pio l4yrup -

Ergoierapeutmltteiel Kut'sussekretæt
Gatl lvlorgen Åbe

Knud Jensen
Leder af tombola

Økonomi

Jens Lund
Praktikant Birgit Wårge

Fysiaterapeut
ULIa Werlauff
Fysiaterapeut

IssbeLle SchwaXzbath fuløia Avergøard ll ansen
Sodakårlgiver

Bodil Honsen
KontoretevPædaqaq

Lis Tttarnsen Lene Lund tonni Riis Annika Rasmussen Hanne Awe
ØkonamimedarbejelerØkanomichef Økonamimerlarbejder Økononintetlarbejder Økananinedarbejder

Gerda Steen Larsen
Sekretær

Sirgit Stelfensen
Fysiotercpeut

Bitta Jensen
Kontorelev

Åknad Ali Hamid
Kontorelev Jette Mø{ier

ALS-konsuLent
Birgit Hovnond
ALS-konsulent

Lisbeth Suntler
Sekretær

*
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Ida ftøytrup
Fysioterapeut

Pia Hansen
5ek{etæt

llenik Bach Jensert

Afdelingdeder

Susanne Seftelsen
Fysiaterapeut

John Marquarclt
Psykolag

gent Åtzen

Prajektleder

Ånny I'larisen
Ergaterøpeut

Honne Bjørk
Økonominedarbejder
og te€eptionist

Lise Ltalter
AL5-koitsulent

Lisbeth thistiansen
ftereptionist

Charlotte Liibecker

Sekretær

Susanne Jakabsen
ALS'konsu{ent

Inge thistensen
Receptionist

Inger Schrøder
Eryaiercpeut

ALS- ko n s u Ie nto rd ni n g, Kø ben h wn

se aIIe medqrbejdernes e-moil-sdresser på Muskelsvindfondens hjemmeside
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ANM ELDELSER

Ægte kappestrid

Fuldfartfrem.
Iilræt for suært fysisk hønilicapqtede

Jørn Erik Sintonsen og
Bent Lyngholm (red.),

lørgen Møb alle (tegninger)
Høndicapidrættens
Videnscenter, 7998
96 sider, 210 kr.

"Fuld årt fi-ern" er en enestående
og meget nødvendig bog, fordi den
grundigt og instruktivt indfører
læseren i grundbegreber, teknikker
og regler for en række idrætsgrene,
hvor også mennesker med f.eks.
muskelsvind kan være med.

Hermed har en stor befolknings_
gruppe pludselig fået et godt og
seriøst fritidstilbud, som resten afbe_
folkningen har anset for en menne_
skeret i mange årtier. Et tilbud, der
er vokset frem inden for de seneste
10 år.

Der går en klar linie gennem
hele bogen: Det drejer sig om seriøs
idrætsudfoldelse på linje med, hvad
man ser i idrætsklubber for ikke_
handicappede. Det er derfor natur-
ligt, at alle involverede nyder og yder
det optimale. Og det kræver, at de
praktiske rammer skal være i orden.

Idræt er en fritidsinteresse, der
giver stor værdi og indhold for den
enkelte. Det er vigtigt, at det ikke er
ånden fra $'sio- eller ergoterapien,
der præger kappestriden, hvad enten

den foregår på de lakerede brædder,
asålt eller grØnsvær. Og det er vig_
tigt, at hjælperne har forståelse for
dette og for, at de udgør en særlig
og aktiv del af idrætten.

I bogen redegøres der for idræts_
grene udført i (e1-)køresto1, præci_
sionsidrætter og idrætsgrene, hvor
man skal ud af kørestolen. Ganske
kort omtales også ressourcekrævende
idrætsgrene som gokart og sejlads,
men hovedvægten lægges på idræts_
grene, der kan dyrkes med meget
små midler.

El-hockey er en af de idræts-
grene, der fremhæves: "En væsentlig
gruppe blandt elhockey-spillerne er
børn og unge med muskelsvind. De
har aldrig tidligere haft en chance for
at være med til idræt. I dag er de
stjernerne i en af handicapidrættens
mest spektakulære idrætsgrene.', (s. 3)

Bogens mange grundige beskri_
velser aføvelser og etablerede idræts-
grene med åste regler gøt detmuligt
for den enkelte at starte som begyn-
der og blive ved til det sublime er
nået. Der er tilbud og tips både til
individualisten og til holdspilleren.

))

Også for børn
Selv om bogen ikke handler specielt
om bØrn, er der mange a{init i
bogen, der er udmærkede at Iå inspi_
ration affor den, der skal tiJrettelægge
idræt med handicappede elever i sko_
len. Det kan beryde fomkellen på om
børn ogunge med muskelsvind ude-
lukkes fra idrætsåget eller ej.

Og det ville være en skam, da
idræt er en kilde til mange gode op-
levelser i klassen. Når man bruger
kroppen, sker der heldigvis en masse
indeni hovedet og i det sociale fæl_
lesskab.

"Fuld årt frem" er fremragende
illustreret med tegning er af Jørgen
Møballe, der på humoristisk og let_
forståelig vis tydeliggør tekstens ofte
noget tØrre og saglige budskab. Det
er heldigvis stadig sjovere at dyrke
idræt end at læse om det, men bo-
gens illustrationer råder noget bod
på dette forhold.

Bogen er en glimrende indføring
i den nyeste gren afhandicapidræt-
ten, og den kan varmt anbeåles til
den, der har lyst til at blive aktiv
udøver eller instruktør. r
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Åf Jens SpanfeLt ag

Rasrnus }ahl

Tegninger:

Jørgen !4øballeJ

t):
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Go'morgen Falck

DEBAT

Birthe BundgaardJensen skriuer på uegne

af sin mand Verner Bundgaard Jensen,
Berberisuænget 4, 5210 Odense NII
om enfrustrerende opleuelse med Falck.

Verner Bundgaard Jensen har ALS :

Fredag den 21. august ringede vi til
Falck for at bede om hrjælp til at
Løfte el-kørestolen op på 1. sal. Vi
var inviteret til 60-års fødselsdag, og
Verner ville meget gerne deltage,
men problemet var, at lokalet lå på
1. sal.Vi har abonnement på Falck
og bruger dem næsten ikke, så det
måtte de kunne klare for os.

Efter lidt polemik frem og til-
bage - noget med at abonnementet
ikke dækkede den slags osv. - fikjeg
den besked, at de nok skulle hjælpe
os, og jeg forklarede nøje, hvori
hjælpen skulle bestå. Verner skulle
løftes op på 1. sal, evt. separat, og
bagefter den elektriske kørestol, som
vejer ca. 125 kg. Det var så i orden,
og tid og sted blev aftalt.

Fredag den 28. august, hvor fes-
ten skulle finde sted, ringedejeg kl.
ca. 11.00 om formiddagen til statio-
nen i Odense for lige at tyekke, at alt
var i orden.Jeg pointerede kraftigt,
at der var tale om en el-kørestol på

over 100 kg. Det var skrevet ned, og
alt var i orden, sagde de. Fint - så

ingen problemer tænkte jegl Men
go'morgen.

Vi kom til aftalt tid og sted, og
Falck kom da også ca. fem minutter
senere, to mand. Men problemet var,

at de ikke rniltte løfte, og de havde
ikke den anordning med, som
kunne køre pi trapper. De gik til-
bage til deres bil og ringede rundt
til forskellige steder. Imens sadVer-
ner så ude i'kulden, og der gik lang
tid, inden de åndt ud af at bæreVer-
ner op på en siddesele, som han
næsten ikke kunne sidde på. Hans
arme kan jo ikke holde nogen ste-
der, og han hoppede op og ned, men
op kom han dog og blev sat på en
almindelig stol, meget bleg og rystet.

Falckfolkene diskuterede livligt
med hinanden, de måtte jo ikke for
deres fagforening o.s.v., således gik
tiden. Imens sadVerner og var ved
at trille ud af den almindelige stol,
han var anbragt på. Så tog fire af
gæsterne affære og bar elstolen op
på 1. sal, ogjeg fikVerner placeret i
den. Så ned til Falckfolkene og bede

dem om at gøre det bedre til hjem-
turen. Det lovede de højt og helligt.

Jeg fik en returseddel til bestilling af
tid til nedtagning og ringede til
Falck kl. 01.00 og bestilte nedtag-
ning til kl. 01.45, hvilket også var i
orden. Jeg pointerede endnu en-
gang, hvad det drejede sig om, men
de havde hørt om problemet.

Kl. 01.45 ankom der 6n Falck-
mand plus det apparat til at køre
kørestole op og ned ad trapper med
plus en almindelig kørestol uden
nogen hynder. Han havde garanteret
ikke prøvet det før - men vi fik da

Verner sat i den almindelige køre-
stol, og den blev spændt på trappe-
køreren. Så ned ad trappen: Bump -
bump - bump, ca. 1"4 gange.Verner

var ødeTagt i ryg og bagdel, men nu
var han da nede.

Så op igen med trappekØreren,
spænde el-kørestolen på, men næh-
nej, den kunne han ikke bruge til en
el-stol, den var alt for stor, hjulene
kunne ikke være der. De vidste ikke
hos Falck, at den ikke kunne bruges
til el-stole. Så stod vi der med en
Falckmand og en el-stol pi 1,25 kg.
Gæsterne kiggede lidt på og tænkte
på opbæringen, så snuppede de sto-
len igen og bar den ned på gaden.
Hvorjeg fik placeret Verner igen, så

han kunne sunde sig efter den hårde
behandling.

Tænk at bruge al den tid - både
af deres og vores - på at ågfolk
skulle løfte 14 trin op og ned igen,
når de således ikke kan alligevel.Vi
var meget frustrede efter begge
gange. Hvad skulle vi have gjort
uden"de 4 stærke gæster"?Jeg synes

ikke Falck fortjener nogen roser for
dette, ogVerner vil også have, at vi
melder os ud af Falck - hvor vi har
været medlem i 38 år.

Dette tilJer, som måske også kan
få brug for hjælp til lignende.

Falck har efterfølgende ringet og
beklaget, hældt vand ud af øret. De
kunne ikke gøre det bedre, det
måtte vi kunne forstå.

Svar fra Falck:
Lad mig indledningsvis slå åst, at vi
kunne have ydet Dem en bedre ser-
vice end den, vi gav Dem. Specifikt
kunne vi have medbragt puder og
tæpper m.v., der kunne have imøde-
kommet ulemperne for Dem ved
op- og nedbæringen fra første sal.

Når vores medalbejder på vagt-
centralen gør opmærksom på, at den

ønskede ydelse ikke er omåttet af
abonnernentet, er det med det sigte
at forhindre, at der opstår et for-
ventningsgab hos Dem og andre i
lignende situationer. Desuden ville
vores medarbejder signalere, at netop
fordi De er en abonnent, der har
været kunde hos os i mange år, vil vi
gøre alt, hvad vi kan for at hjælpe
Dem.Vores reaktion havde således

ikke det sigte, at vi ville undslå os

for at yde hjælp.

Med hensyn til d6t at bringe
Dem op på første sal i en speciel
elektrisk kørestol, som vejer tæt påt

1 30 kg. er der nogle vanskeLigheder,

som - med de hjælpemidler der i
dag er til rådighed på markedet - vil
give nogle ulemper for såvel Dem
som for vores mandskab.

Jvf. vores sikkerhedsbestemmel-
ser samt Arbejdstilsynets Retningsli-
nier fortansport af Handicappede i
kørestol skal der anvendes et specielt
hjælpemiddel - også kaldet en elek-
trisk trappetjener.Jeg synes, at det er
flot, at de øvrige gæster hjælper til,
men netop det, at der skal fire til for

at bære stolen op og ned illustrerer
ret godt, hvor meget den vejer, og
hvor vanskeligt det er.

Sammenligner lrran de 6re lriske
gæster med vores to Falck-folk, er
det klart, at vores folk står i et lidt
dårligt lys som nogen, der helst ikke
vllløfte eller våre med til at hjælpe.
Her må jeg dog tilføje, at vores med-
arbejdere mange gange i Løbet af en
dag skal bringe patienter op og ned
af trapper. Da det foregår igennem et
helt arbejdsliv, er det rimeligt, at der
også er nogle regler for, hvor meget
og hvordan de må løfte. Hvis blot
de uovervejet begyndte atløfte alTe

kørestole uden anvendelse af hjælpe-
rnidler, ville resultatet være, at vi fik
flere unødvendige arbejdsskader. Så

jeg beder Dern derfor se vores med-
arbejderes måde at agere på som
værende et forcØg på at hjælpe

Dem, men så sandelig også at be-
skytte sig selv.

På nrarkedet i Danrnark findes

der i øjeblikket ikke en elektrisk
trappetjener, der ei i stand til at be-
tjene alle ryper el-kørestole. Da der
samtidig findes mange specialbyg-
gede kørestole, ved vi ikke, før vi er
ankommet på adressen, om vi er i
stand til at løfte såvel patient som
kørestol op. Vi forsøger i Falcks
Redningskorps løbende at forny
vores hjælpemidler i takt med, at der
kommer nye produkter på marke-
det. Det betyder også, at det er mere
og mere sjældent, at vi er ude i disse

situationer, hvor der ikke er anden
mulighed end at sætte patienten
over i en almindelig kørestol og her-
efter spænde denne fast på vores
hjælpeanordning, således at vi kan
bringe patienten sikkert op og ned
af trapper.

Jeg håber nred ovennævnte ar
have givet en forklaring på vores
handlenråde, som i denne situation
har været en smule improviseret.
Det har således ikke været sigtet at

bortforklare de ulemper, som har
været dem forvoldt. Jeg vil dog
gerne lægge vægt på, at vi til stadig-
hed udvikler vores hjælpemidler og
uddannelse af vores mandskab, såle-
des at vi også i fremtiden er i stand
til at yde Dem og andre i samme si-
tuation en sikker og god service,
som tager hensyn til såvel patient
som medarbejder.

De skriver afilutningsvis, at der
blev brugt megen tid på at løse op-
gaven. Det er rigtigt, rnen den tid
bruger vi gerne på vores abonnen-
ter.Vi forsøger således at hjælpe så

godt, vi kan, og jeg håber, at vi med
fremsendte kan fastholde Dem som
abonnent og kunde hos Falcks Red-
ningskorps.

Med venlig hilsen

Hans Nielsen
Distriktschef
Falcks Redningskorps, Fyn

r
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Livlig trafik på hjemmesiden

Muskelsvindfonden fik sin egen
hjemmeside på Internettet i marts
1998 for at give en bedre service til
medlemmer, brugere, samarbejds-
partnere og crew-medlemmer og for
at gØre formidling, komrnunikation
og markedsføring lettere, billigere og
hurtigere.

Erfaringerne fra de første ni
måneder viser, at brugen af hjemme-
siden er i rivende udvikling. Siden
marts har mere end f2.000 besøgt
hjemrnesiden, og antallet af såkaldte
hits (dvs. "spring" rnellem de for-
skellige sider) har været mere end
260.000.

Hjemmesiden er opbygget som
en præsentation af Muskelsvindfon-
den, dens aktiviteter og holdninger.
Hovedområderne er Institut for
Muskelsvind, medlerrsaktiviteter,
koncerter og Muskelkraft. Desuden
er der en kortåttet baggrundsinfor-
mation om Muskelsvindfonden og
en henvisning til Musholm Bugt
Feriecenters egen hjemmeside.

I 1998 har målet været at skabe

en hurtig og enkel trjemmeside. I
1"999 vllvi gøre hjemmesiden mere
levende, aktiv og nyhedspræget.

Elektronisk pjece
Vi har besluttet, at mange af de fag-
lige publikationer, som Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind udgiver, med tiden kun skal

udkomme i en Internetversion. For-
delen er, at informationsmaterialet
når ud til en større kreds afbrugere
og behandlere, og det er hurtigere
og nemmere at få fat i.

Som den første pjece på Inter-
nettet har Institut for Muskelsvind
netop udgivet en vejledning om ryg-
skævhed med titlen "Skoliose. Vej-
ledning om forebyggelse og behand-
ling afrygskævhed". Piecen er kun
udkommet i denne elektroniske ver-

sion, som kan læses eller printes ud
fra hjemmesiden. Pjecen findes ved
at klikke fra Muskelsvindfondens
index-side til Institut for Muskelsvind
og videre til Informationsmaterialer.
(Direkte adresse: www.muskelsvind
fonden. dklfs 1 

-ryggen. 
html) .

For de brugere og behandlere,
der ikke har adgang til Internet, kan
en udskrift afpjecen rekvireres hos

Muskelsvindfonden.

Månedsavis til crew
Også for crew-medlemmerne er der

sket en udvidelse af informations-
strømmen via lnternettet for at skabe

en tættere dialog mellem Muskel-
svindfonden og crew'et. Allerede her
i december er den første Crew-avis
blevet lanceret, skrevet af crew-med-
lemmer. Avisen, der fremover skal

udkomrne hver måned, er en aflØser

for det tidligere nyhedsbrev "Crew-
Nyt", som udkom i en trykt version
et par gange om året og blev sendt

ud med almindelig post.

En opslagstavle med budskaber til
og fra crew-medlemmerne og'en
gæstebog hører også til de nyskabel-

ser, der er blevet lanceret i december.

I 1999 er det planen, at der skal ske

endnu mere i forhold til såvel crew
som publikum på koncertarrange-
menterne. Bl.a. vil markedsføringen
af koncerterne og nyhedsstrØrni'ner,

til pressen og publikum også komme
til at foregå via hjemrnesiden.

Elektronisk post til rnedlernmer
I efteråret gennemførte edb-afclelin-
gen på Muskelsvindfonden'en spør-
geskemaundersøgelse blandt alle

Muskelsvindfondens ca. 1.800 med-
lemmer. Medlemmerne blev bl.a.
sBurgt, om de havde en e-mail-
adresse, og i bekræftende åld om de

ønskede at modtage deres post fra
Muskelsvindfonden elektronisk.

NET-NYT

Formålet med spørgeskemaerne var

bl.a. at undersøge, om Muskelsvind-
fonden kunne flytte dele af postfor-
sendelserne fra det almindelige post-
væsen til elektronisk post til gavn for
såvel medlemmer som portobudget-
tet.

37 procent afde udsendte spØrge-

skemaer er kommet retur. Heraf har
180 medlemrner svaret ja til at mod-
tage posten elektronisk svarende til
27 procent af de returnerede ske-
maer, mens 490 medlemmer har
svaret, at de ikke har nogen e-mail-
adresse. Som en konsekvens af un-
dersøgelsen vil Muskelsvindfonden
allerede i begyndelsen afdet nye år

ændre postgangen til de 180 med-
lemmer i det omång, det er muligt.
Det beryder bl.a., at indbydelserne
til landsmødet 1999, som udsendes

omkring 1. februar, vil blive sendt
via e-mail.

l7øbet af december ogjanuar vil
alle crew-medlemmer blive stillet et
tilsvarende spørgsmål. Også her er

det hensigten at flytte så stor en del
af postforsendelserne til crew'et over

til elektronisk post, som er både hur-
tigere og billigere.
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Af Jørgen Jeppesen KAREN J0HNSEN bor i stationsbyen

Skærbæk meltem Ribe og Tønder. Hun

og hendes mand Jørgen har været med-

lem af Muskelsvindfonden i 1,7 år; de

metdte sig ind nogen tid efter, at deres

søn Peter fik diagnosen Duchennes

muskeldystrofi.

For to år siden blev Karen Johnsen for-

mand for Forætdregruppen Sydjyl.Land I,
en af Muskelsvindfondens 11 regionaLe

forældregrupper. Gruppen tætter syv

familier. som er mødtes cirka fire gange

årl.igt, siden børnene var små,

Karen Johnsen har gennem Peters op-

vækst benyttet sig meget af Institut for

Muskelsvinds konsulentbistand. FamiLien

har dettaget i adskiLLige brugerkurser.

landsmøder og attid gæstet Grøn Kon-

cert.

Karen Johnsen er 49 år, revisoruddannet

og ansat i BG Bank. Ægtefællen driver

en herretøjsforretning. Peter. der er 20

år, er snart færdig med en grafisk ud-

dannelse i KoLding. Datteren Kristina er

24 år og stewardesse.

Når dufortæller andre om Muskelsuind-

fonden, huad siger de så?

"Omgivelserne er utroligt posi-
tive. Så snart jeg siger muskelsvind
og Muskelsvindfonden, så siger folk:
"Det er jo ham Evald Krog. Kender
du så også ham?"

Jeg har lige været på kursus i
København; der skal man sige lidt
om sig selg og dajeg fortalte, atjeg
har en søn med muskelsvind, så vid-
ste folk med det samme noget om,
hvad det var. Nogle fortalte, at de
også gik til Grøn Koncert.Alle vid-
ste, hvem Evald er. Det er, fordi
Muskelsvindfonden er så kendt. Det
er lækkert."

Nogle medlemmer synes, at Muskel-
suindfonden er bleuetfor stor ogfor pro-

fessionel?
"Sådan gfu jeg slet ikke ind i det.

Jeg har svært ved at forholde mig til
den diskussion, om det er for stort,
eller om det kører rigtigt.Jeg har a7-

drig oplevet ikke at kunne få den

hjælp,jeg havde brug for.

Jeg ønsker heller ikke at være
mere synlig. Det har vi slet ikke
brug for i forældregruppen. Vi gør
jo bare det,vi gør."

Thger du til Crøn Koncert?
"Hvert eneste år. Hele åmilien

tager tilvejle, det er blevet en tradi-
tion. Og jeg har aldrig oplevet, at
der ikke var nogen, som kendte os,

og som vi kunne snakke med. Nu
hvor Grøn Koncert er kommet til
Esbjerg, rnØder vi også op der."

Så du har slet ikke noget dårligt at
sige o m Mus kelsu in dfo n d en ?

"Nej, tænk det har jeg ikke!
Tværtimod vil jeg sige, at der er

mange, som ikke bruger Muskel-
svindfonden nok. Som holder sig for
meget tilbage. Så siger jeg til dem:
"Tagnu og ring op til Århusl" Når
de så har taget sig sammen og kon-
taktet terapeuterne eller hvem, de
har brug for, ringer de tit tilbage til

-ig og fortæller, hvor dejligt det var,

at de fik respons. Måske ligefrem et
besøg.

Forleden ringede en kvinde fra
Haderslev til mig. Hun havde fået
en muskelsvinddiagnose og fundet
mit navn på Muskelsvindfondens
hjemrneside. Hun ville gerne med i
en gruppe, ogjeg tror, vi snakkede i
over en time.Jeg er sikker på, at hun
nok skal komme ind i noget lokalt
arbejde.

Egentlig tror jeg, at det også kan
være svært at være Muskelsvindfon-
den. Nogle ønsker ikke kontakt og
den hjælp, som de kunne {å."

En forrn for ny familie
Huem er Forældregruppen Sydjylland I?

"Vi er syv åmilier. Et barn med
muskelsvind er 13 år,resten er mel-
lem 18 og22 år, og det sjove er, at
de store stadig vil være med.

Vi mente ellers, at de ikke læn-
gere skulle deltage i arrangemen-
terne, men det er vi sandelig gået fra
igen. De uil være med. Selv om de
selvfølgelig sidder for sig selv i et
andet rum."

Huad lauer I?
"Vi er sammen fire gange om

"}et er en form Jbr ny fontilie, vi har

fået," siger Karen Johnsen on
forælrlregruppen SydjyLland I, sont

hun er farmand for. Hun og hendes

nond Jørgen Johnsen har t'æret

medLem af l4uskelsvindfanrlen i 17 år.

Foto: Poul Ånker

året. I marts i ir var vi på Musholm
Bugt Feriecenter. I sommer tog vi
på udflugt til KattegatCentret i
Grenå, og vi har været sammen en

gang her i efteråret. Næste gang bli-
ver i januar, hvor vi holder en for-
sinket julefrokost. Den er blevet
skubbet, fordi jeg været på kursus i
1.4 dage i København.

Nogle gange har vi foredrag af
nogle udefra, og vi har altid et tema

til hvert møde.

Men vi skal heller ikke holde
mere end fire møder årligt, for så

bliver det for meget."
Huofor bliuer I ued med at mødes,

når børnene er bleuet uoksfie?

"Jamerr,det er en form for ny å-
mrlie, vi har fået.Vi ringer til hinan-
den, hvis vi har problemer.Vi er med

til hinandens sølvbryllupper. Vores

børn glr til fødselsdag hos hinanden

og tager i bYen sammen.

Men det handler ikke kun om

muskelsvind og sygdom. Alle har

raske børn ved siden af, og de skal

også passes. Det må ikke være mu-.

skelsvind altsammen, og vi snakker

om alt muligt andet også, arbejde

osv. Det er sådan noget hYggeucerk,

hvor vi hjælPer hinanden."

Mange bliver jo skilt
Kan du huske, da I meldte jet ind i

Muskelsuindfonden?

"Ia, og det gorde vi ikke med

vores gode vilje! Overhovedet ikke.

Vi ønskede bare at være alene. Peters

diagnose var et chok for os'

Men . Muskelsvindfonden var

Fonden set fra Skærbæk
flæ,

tæ€"tuæ

utroligt påtrængende. De ringede til
os med det samme.Ville straks be-
sØge os og have os med på kursus.

Jeg har tit drillet terapeuterne med
det, og vi har grinet meget af det se-

nere hen.

Først efter et år kom vi på fami-
liekursus, fordi vi blev overtalt af
nogle venner til det. Og d6r vendte
det. Da vi mødte andre i samme si-
tuation, begyndte vi at acceptere, at
vi havde en dreng med muskelsvind.

Siden har vi brugt Muskelsvind-
fonden utroligt meget, og jeg tror
ikke, at vi havde holdt til det uden
dem. Det havde vi måske alligevel,
for det skal man jo - men jeg

mener, mange bliver jo skilt. Tera-
peuterne har brugt tonsvis af tid til
at hjælpe os med alt muligt; Peters

siddestilling, en ny kørestol, proble-
mer med kommunen, osv.

Nu er Peter så stor, at han kører
meget af det selv. Men jeg ringer tit
derop alligevel.

Egentlig ville vi gerne på

familiekursus igen, for pludselig er

det slut, når ens dreng bliver stor.Vi
har Lært så mange at kende, som vi
er på julekort med. Det kunne være

dejligt at møde dem igen på et kur-
sus, men det kan vi vel ikke {å lov
ril?"
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Klikker man sig ind på den ameri-
kanske muskelsvindorganisation
MDAt hjemmeside, kan man nu
ud$'lde et ansØgningsskema til del-
tagelse i forsøg nted genterapi.

Så tæt er amerikanerne på som
de første i verden at gåfra laborato-
riernes dyreforsøg til eksperimenter
på mennesker inden for gentekno-
logisk behandling af muskeldystrofi .

Som Donald S.Wood, science tech-
nology director i Muscular Dystro-
phy Association, siger: 'Jeg synes, det
er rimeligt at sige, at MDA er nået til
base camp på det bjerg af udfor-
dringer, som skal bestiges for at nå

frem til en behandling af patienter
med muskeldystrofi."t

Samtidig er amerikanerne sand-
synligvis endnu langt fra resultater,
der har nogen egentlig effekt på
muskelsvind. Forsøgene vil nemlig
ikke være behandling, men en af-
prøvning af metoder til at over{øre
gener til muskelceller og fremfor alt:

At kunne gøre det på en måde, så

forsøgspersonernes helbred ikke for-
værres. Skadelige bivirkninger skal

så vidt rnuligt undgås.
De amerikanske sundhedsrryn-

digheder skal give tilladelse til for-
sØgene, som flere gange er blevet

udskudt, og det er stadig uvist, hvor-
når de går i gang. MDA og de for-
skere, som organisationen finansie-
rer, er for tiden i en tæt dialog med
Center for Bioiogics Evaiuation and
Research (CBER) under Food and
Drug Administration (FDA), sorn er
den myndighed, der skal give grønt
lys for forsøg.

Irnrnunforsvaret reagerer
Et stort, uafklaret ptoblem er at styre
forsø gspersonernes immunforsvar,
som alt andet lige vil reagere mod
det gen, som indføres i cellerne. Eller
mod det protein, som genet danner.
Eller mod det virus, som bruges til
at transportere genet ind i cellen.

En anden væsentlig forhindring,
som især gør sig gældende ved Du*
chenne's muskeldystrofi, er størrel-
sen af dystrofin-genet. Det er et af
menneskets stØrste gener og $rlder
så meget, at man har svært ved at
udvikle et virus, som på samme tid
kan rumme genet og bane sig vej *
ind i muskelcellen.
. For ganske nylig har forskere på

lJniversity of Michigan dog gjort
fremskridt på netop dette område.
De har udviklet en ny version af en
såkaldt adenovirus vektor, som kan +

Af Jargeri Jeppesen

Fota:

First Li91ht/Poifato
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mme dystrofin-genet og.transpor-
re det ind i muskelcellen uden at
rnkalde reaktioner fra imrnunfor-
rret. Genet producerer dystrofin,
m er tilstede i musklen i mindst
e måneder. Men: Foreløbig er det
rn afprøvet på mus.
Donald S.'W'ood: " Genterapi står

Jeligvis over for de samme for-
ndringer som i traditionel be-
ndling med medicin: Sikkerhed,
:kerhed, sikkerhed."t

drenge i fase 1

DA og deres forskere regner med,
de første forsøg kornmer til at
råtte tre typer muskelsvind: Du-
ennes muskeldystrofi, Beckers
rskeldystrofi og limb-girdle mus-
dystrofi.
I Duchenne-forsøget skal delta-

:ne være drenge mellem fem og
'år. De to andre forsøgsgrupper
Låtter både børn ogvoksne.
De stØrste problemer vil som
vnt ufvivlsomt opstå i forsøget på
indføre dystrofin-gener i Du-
:nne-drengenes muskelceller. Cel-
re, der helt mangler dystrofin, vil
ske opfatte genet som et frem-
dlegeme, en f ende, der straks skal
nes af immunforsvaret. Derfor vil
perterne fra CBER, inden de
:r tilladelse til forsøg, have præcise

Cokumenterede oplysninger om,
rr meget immunosuppressiv me-
in (præparat, der undertrykker
nunlorsvaret) forsøgspersonerne
indtage. Og hvordan og hvornår
skal indtages.

Første åse af Duchenne-forsøget
randsynligvis omåtte 12 dreige
lem fem og syv år. De får injekti-
r i biceps (musklen i overarmen)
)gge arme. Den ene injektion
rmer virus med dystrofin-genet;
anden injektion har også virus,

r uden genet.

Forløbet ventes at strække sig
over 24 uger med grundige kon-
troller i ugerne I, 2, 4, 6, 8, 12, 16, 20
og 24. Kontrollerne unders Øger irn-
munreaktioner, muskelstyrke og sik-
kerheden af det anvendte immuno-
suppressive præpant. Muskelbiopsier
til analyse for indhold af dystrofin
foretages efter fire uger på fire af
drengene, efter otte uger på fire
andre drenge, efter 12 uger på de
sidste fire drenge.

Forskerne forestiller sig derpå en
fase 2 og 3, hvor man afprøver sam-
spillet mellem andre typer virus og
immunosuppressive præparater. Det
videre forTøb afhæneer naturligvis
meget af udfaldet af pioner{orsøget,
men som det ser ud nu i teorien, skal
ialt 36 drenge indgå i en serie affor-
sØg, der strækker sig over ialt tre år.

Donald S. Wood: "For at Øge

sandsynligheden for at udvikle en
genterapi til muskeldystrofi må vi
skabe en serie afkliniske forsøg, der
som "broer" leder os fra uvidenhed
til sikker indsigt i hvilket virus og
hvilket gen, der skal anvendes, hvor-
dan det skal sryres. hvilke ryper pati-
enter, der skal teste de enkelte ele-
menter i terapien, og så videre, op
til den sidste bro."t

Kompliceret samarbej de
Genterapbutiske forsøg på muskel-
svind er også komplicerede, fordi det
er sjældne sygdomme, hvor forsøgs-
personerne ikke bare er til rådighed
uden videre. De bor spredt. Samtidig
er det nødvendigt at koordinere
viden og indsats fra flere typer eks-
perter, der i reglen arbejder på for-
skellige centre.

De amerikanske forsøg med Du-
chenne-drenge skal finde sted på
den neurologiske afdeling på Ohio
State lJniversity Medical Center i
Columbus. Det er en betingelse for

NÅR PILLERNE KOMMER

at deltage, at drengene en gang hver
måned kommer til universitetsafde-
lingen. Forsøget ledes af neurologen

Jerry Mendell, Ohio State lJniver-
siry Medical Center, og af moleky-
lærbiologen Jeffrey Chamberlain,
Universiry of Michigan i Ann Arbor.
De samarbejder desuden tæt med
forskeren James'Wilson, Institute for
Human Gene Therapy ved lJniver-
sity of Pennsylvania i Philadelphia;

James'Wilson fik for et år siden knap
20 mio. kr. af MDA - ofganisatio-
nens hidtil største forskningsbevil-
ling - til udvikling af genterapi mod
muskelsvind.

Man ved i dag meget om, hvad
der sker i en muskelcelle hos en
dreng med Duchennes muskeldy-
strofi. Membranen omkring den en-
kelte muskelfiber ødelægges, fordi et
proteinkompleks (kaldet dystrofin.
glycoprotein-complex) mangler. I en
normal muskelfiber beskytter prote-
inkomplekset membranen mod at
blive ødelagt af de stærke kræfrer,
der virker, når en muskel arbe.jder.

Når membranen nedbrydes, kan
uvedkommende stoffer passere uhin-
dret ind og ud af muskelfiberen, hvil-
ket lidt efter lidt omdanner musklen
til bindevæv og fedwæv.
' Donald S. W'ood: "Faktisk synes

der at være få, om nogle, huller i
vores forståelse af, hvad der mang-
ler, hvad der fører til muskelsvaghed,
og hvad der skal repareres for at for-
bedre muskelstyrke i de fleste for-
mer for muskeldystrofi ."1

Med andre ord: Man ved, hvad
der skal gØres, man ved bare ikke,
hvordan n.:ran gØr det! Og ingen kan
sige, hvornår man ved det. Derfor
maner alle eksperter, der forsker i
genterapi mod muskelsvind, også

hele tiden til forsigtig optimisme.
t "Quest", Muscular Dystroplry As-

sociation, nr. 5 /98 r

:
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iuropæisk ssmqrbejde om behandlingsforsøg
rIw s k el s u in dfo *, d e n bli a e r .fi.t! tlgy I d igt r+t ult e m af
ryst*tiw s nr tu ærket Eu ro p e rut N eu ro hfus tul*r C entre

rden for de nærmeste måneder vil
etværkssamarbejdet European
leuro Muscular Centre (ENMC)
Isætte en person til at udvikle og
de behandlingsforsøg på tværs af
ndegrænser. Det besluttede ENMC
i et møde i Holland i slutningen af
:vember.

Behandlingsforsøgene vil dreje

I om genterapi, men ikke kun det.
,gså medicinske præparater i tradi-
:nel forstand og forsøg inden for
spiration, fysioterapi og operative
dgreb vil komme på programmet.
et er cheflæge Jes Rahbek, leder
'Institut for Muskelsvind, godt til-
:ds med. Han repræsenterede
uskelsvindfonden på mødet.
"Det passer meget fint ind i

rres arbejde med rehabilitering, at
:grebet terapi defineres så bredt, at
:t også omfatter de former for be-
.ndling, som vi i mange år har
:ret med til at udvikle," siger han.

På mødet var der enighed om,
det nu er nødvendigt at gøde jor-
n for og koordinere kliniske be-
ndlingsforsøg på europæisk plan.
:t beryder, at der skal skabes enig-
,d om blandt andet følgende: 1)
yordan organiserer man for-
gene? 2)Hvilke metoder kan bru-
s til at samkøre forsøgsdata fra for-'
:llige centre? j) HvoÅan sikrer
rn forsøgspersonens og dennes fa-
lies engagement i forsøget (her,
der fuldt informeret samtykke til
:søget)? 4) Hvordan distribueres
:søgsresultaterne effektivt til andre
lienter, læger og administratorer?

I pengestærke er rned
:n kommende leder af ENMC's
)ollaborative Therapeutic Studies"

i første omgang få til opgave at

ÆUHOPIA[l

ruIURO

ffil'lsIULAR

ffiIl\lIR I

NAR PILLERNE KOMMER

Europa pi omgangshøjde med
USA, og man kunne spørge, om
ikke det var en ide at samle alle
kræfter på wærs afAdanten. Det gør
rnan på mange måder allerede - for
eksempel har amerikanske forskere
været rigt repfæsenteret på de
workshops, som ENMC hidtil har
afholdt inden for forskning og diag-
nostik - men når det kommer til
egentlige behandlingsforsøg er for-
skellene for store, vurdererJes Rah-
bek.

"Vi har et godt samarbejde med
amerikanerne, men forskere i USA
er mere afhængige af deres fonde. i
Europa er der tradition for en større
uafhængighed og for mere demo-
krati," siger han.

Vi kan påvirke
Muskelsvindfonden har i en årrække
været associeret medlem af ENMC.
Over de næste to år vil foreningen
øge sit årlige bidrag fra 10.000 til
30.000 ecu (ca.250.000 kr.) og der-
med blive fuldgyldigt medlem.

"Så er vi rigtigt med og har
førstehånds adgang til alle informa-
tioner.Vi kan påvirke samarbejdet
med vore ønsker, og det er den bed-
ste måde, som vi kan støtte en vigtig
udvikling på lige nu," sigerJes Rah-
bek.

ENMC har Holland, Frankrig,
Østrig, Schweiz, Italien, England,
Tyskland, Danmark og Finland (as-

socieret) som medlemmer. Samar-
bejdets forskningsleder er englæn-
deren Æan E. H. Emery, der er en
verdenskendt professor i neuromus-
kulære sygdomme. Den politiske
leder er østrigeren Wolfgang Sam-
esch, formand for den østrigske
muskelsvindorganisation. r

Af Jørgen Jeppesen

organisere en række workshops, der
nærmere skal afklare ovenstående
spørgsmåI. Næste trin bliver at ud-
vælge specifikke sygdomme til
målrettede behandlingsforsøg, hvor
man samler Europas førende for-
skere inden for netop det omride i
en specialgruppe.

Jes Rahbek er ikke tvivl om, at
der nu for alvor kommer skub i sam-
arbej det om behandlingsforsøg. Ini-
tiativet har opbakning fra de dygttg-
ste forskere, men mindst lige så

vigtigt: De pengestærke muskel-
svindorganisationer i Europa (Fran-
krig og Italien især) er tilsyneladende
parut ttl at dække de nødvendige
omkostninger.

Heller ikke spørgsmålet om na-
tionalitet og geografisk arbejdssted
for den kommende leder synes at
være nogen hindring. På ENMC-
mødet blev det udtrykkeligt slået
fast, at hverken "løn, placering, osv.,

vil være nogen forhindring for at
ansætte den bedst mulige kandidat".

ENMC er på vej til at bringe
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Det er svært at takke nej til behandling
Alyastetia Crauis e{ en neu{omusleultrr sygdom, der kan. br:lrcn.dles.

Men det er vigtigt, af den enkeltc g6t, 0p med sig selt; og si*. fcrop,

futad der gizter rlen. bedste tilyærelse på kort 0E på lærwt:re sigt

I'IÅR PII-ITRruT KOMMER

"Udvikling af medicin til folk med
muskelsvindsygdom" er Muskelkrafts
nye tema - her kan man som my-
asteniker godt fø7e sig lidt udenfor,
idet vi i en årrække har måttet tage

stilling til forskellige behandlingstil-
tag og -forsøg. Alle dog med den
fællesnævner, at ingen af dem kan
helbrede os, men muligvis og oftest
lindre vores symptomer. Et eksempel

er den operation, der udføres på de
fleste myastenikere - nemlig fer-
nelse af brislen (thymectomi).

For mange myastenikere bliver
overvejelser om et nyt behandlings-
tiltag derfor en opvejning af effekter
og bivirkninger, der må tage ud-
gangspunkt i den enkeltes opåttelse
af livskvalitet. Det stiller store krav
til den enkelte og muligvis også til
Muskelsvindfondens rolle.

Der har været en klar tendens til,
at man,selvfølgelig skal benytte sig af
de behandlingstilbud, der stilles til
rådighed, hvilket gør det sværere at
vælge fra.

I sidste nummer af Muskelkraft
udtaler lægen Søren Holm i artik-
len "lJden forsøg ingen fremskridt",
at patienter med en dødelrgsygdom,
AIDS eller kræft ofte vil acceptere

svære bivirkninger i håbet om et
længere liv.Jeg tror, at for patienter
med en livslang kronisk sygdom er

det nogle andre værdier end læng-
den af livet, der spiller ind, og derfor
må overvejelserne om nye behand-
lingstiltag også blive anderledes.

Hvem har tet?
For mig har det for eksempel bety-
det, at jeg har fravalgt behandling
med steroidhormoner (f.eks. Predni-
solon), da præperatets kendte bivirk-
ninger som kn ogleafl<alknin g, mave-

sår, vægtstigning og "måneansigt"
med øget fedtaflejring i ansigtet alle

er bivirkningeq somjeg har svært ved

at forlige mig med. Det medfører dog
modsat, at mjn Myastenia Gravis fra
lægelig side ikke er optimalt behand-
let. Lægerne mener defor, atjeg op-
lever flere symptomer i min daglig-
dag, endjeg burde, men hvem ved,

om de har ret? Der er nogle rned
Myastenia Gravis, som ikke bedres

væsentligt af Prednisolon.
Ved de andre behandlingstilbud

til nryastenikere f.eks. Imurel og
plasmaferese findes også en række
svære bivirkninger.

Det er ikke altid lige nemt at

takke nej til en behandling, men det
er vigtigt, at den enkelte gør op med
sig selv og sin krop, hvad der giver
den bedste tilværelse,/livskvalitet på

kort og på længere sigt - og et nej

tak er altid i orden.

Thymectomi -
behandling eller forsøg?
"Brislens (thymuskirtlen) rolle for
udviklingen af Myastenia Gravis er

ukendt", citat fra bogen "Klinisk
neurologi og neurokiruryl" af b7.a.

Oluf Paulson. Her står endvidere: "at
hos 2/3 af myastenikere er kirtlen
vokset og hos 1,/6 ses en knude,
hvoraf kun en mindre del er ondar-
tede.Thymectomi udføres hos stort
set alle både med og uden knude.
Efaringer har dog vist, at operatio-
nen bedrer symptomerne primært
hos dem uden knuder, det er dog
usikkert, hvor udtalt den gavnlige ef-
fekt er, ikke mindst hos ældre."

Man kan således diskutere, om
thymectomi er en veldokumenteret
behandling, når effekten er usikker.
Eller er det et forsøg, som indtil en

bedre behandling kommer frem, sta-

digvæk vil blive udført?
Dette er et eksempel på de valg,

man bliver stillet overfor, når man
skal beslutte sig for en ny behand-
ling.

Mirakelpillen
Jeg har ofie spekuleret på, hvordan
jeg ville reagere, hvis jeg en dag
kunne sluge en pille, og så var jeg
fri for min Myastenia Gravis - og
lad mig være helt ærlig,jeg ville be-
tale i dyre domme for atfr åt i denl

Det skyldes ikke, at mit liv ikke
fungerer godt, og atjeg ikke har op-
nået mange ting både på grund af
og på trods af rnin sygdom. Men jeg
føler hele tiden, at jeg spiller med en
ukendt modstander, hvis trick jeg
ikke til fulde kender. Dette kan selv-
følgel:g give lidt ekstra krydderi på

tilværelsen - men jeg havde jo også

et indholdsrigt liv, inden jeg blev
syg.

Det må dog ikke forstås således,

at mit største ønske er at blive rask,

for det er bestemt ikke noget, jeg
tænker over til daglig.Jeg synes,jeg
har fundet en måde at definere syg-

dommen og dens indflydelse på,

hvilket hjælper mig til at leve et
godt liv. Det værste, der kunne ske,

var, at sydommen $rldte så meget, at

den blev lig med mig.

Kun en del af helheden
Muskelsvindfonden er en privilege-
ret organisation, idet den udeluk-
kende består af specialister - nemlig
de enkelte brugere. Det er i denne
egenskab, man kan overveje, om
Muskelsvindfonden er i stand til
eller har kapacitet til at påvirke me-
dicinske forsøg.

Da jeg som lægestuderende
igennem syv år er blevet indprentet,
at vi skal kigge på den enkelte pati-
ent ud fra et helhedssyn, synesjeg, at

næstformand Jes Erik Jessens udsagn
"...bør det grofi sagt blive sådan, at

der ikke er forsøgspersoner til rådig-
hed uden brugerorganisationernes
accept!" tillægger brugerorganisati-
onerne for stor magt (citat fra leder-
artikel i Muskelkraft 7 /98, side 52).

Man skal nemlig gøre sig bevidst, at
disse organisationer kun repræsen-

terer en del af brugernes hverdag,
og for myastenikere er det kun ca.

25 procent, der er rnedlem af Mus-
kelsvindfonden.

Brugerne henvender sig mange

steder for at søge viden inden for
det område, de interesserer sig for.
Eksempelvis søger de viden blandt
familiemedlemmer/venner, på In-
ternettet, hos speciallæger, etc. Mus-
kelsvindfonden repræsenterer derfor
blot en del afhelheden for den en-
kelte bruger, og derfor kan det al-
drig blive Muskelsvindfonden eller
andre brugerorganisationer, der af-
gør hvilke forsøg, der skal sættes i
værk.

Det er brugernes ønsker og krav,

der må definere et forsøg, hvilket
forskerne må erkende, da de ellers

får svært ved at fa patienter nok til
deres forsøg.

Rehabilitering er vigtigst
Desuden har jeg svært ved at fore-
stille mig, hvordan en brugerorgani-
sation som Muskelsvindfonden vil
udpege de læger, som den vil have

til at repræsentere sig i så vigtigt et
spørgsmål som accept eller nægtelse

af,at et forsøg bliver gennemført.Vi
ved jo, at læger som alle andre folk

Jeg vi\e betaLe i dyre donne far en
pilte, der kunne fieme min sygdon,
skiver J anne U nkerskov.

Foto: Peder Bækhøj Zeuthen

DEBAT

er forskellige, og hvad den ene fin-
der at være et unødvendigt forsøg,
kan den anden finde n)eget vigtigt.

I øvngt mener jeg, at det er
svært at antøre,hvornår et forsøg er

unødvendigt, da negative (ikke stati-
stisk signifikante) resultater også er
værdifulde. Det skal forstås således, at

et negativt resultat har akræftet, at

det nye behandlingstiltag er bedre
end den gamle behandling, hvilket
er vigtigt at gØrc omverdenen op-
mærksom på, således at forsøgene
ikke gentages på et andet sygehus

eller i et andet land.
Det er herjeg ser brugerorgani-

sationerne komme ind - som tov-
holdere, således at allerede udførte
forsøg ikke gentages, og at brugerne
bliver oplyst om, hvilke forsøg der
netop nu foregår.

Desuden finder jeg det meget
vigtigt, at Muskelsvindfonden fortsat
udvikler sin kursusaktivitet både for
diagnosegrupper, men også på wærs

afdiagnoser, således at det giver bru-
gerne mulighed for at diskutere de

efaringer, de hver især har gjort sig

både med nutidige og fremtidige
behandlingstiltag.

Det vigtigste for mig er dog, at

Muskelsvindfonden bevarer sit hel-
hedssyn på den enkelte bruger og
gør ak for at udvikle og optimere
rehabiliteringstiltag. Det giver den
enkelte mulighed for at vælge det
liv, der giver den bedste livskvalitet.

Janne Unkerskou har Myastenia Gravis

og er medlem af Muskelsuindfondens be-

styrelse.

Af Janne Unkerskov

I

Muskelkraft B/98 46 4V Musketkraft BlgB



lykkerkursus
Tyrkiet

i Isak Houe

toraret var nogle rnuskel-
vindlere (heriblandt jeg
clr') ril er provedyk i

rlejecentret Møllestiens
rassrn i Arhus. i)et var pla-
Len, at der skulle være et

lvkkerkursus i sommede-
ien. Men det trak ud, og

arst nu sker der: omsider
roget. På et møde for os

crsøgskaniner og vores

rstrriktør' Mikael Ander--

ln blev det afgjort, at der
kli laves et dykkerkr,rrsus

lorxret 1 999. hvor teori-
.elen og pool-dykkene
<al tbregå her i Danmark,
g havd.vkkene i Tyrkietl
Ier er der: id6e11e torhold
rr handicappede.

Mikael Andersens
vkkercenter Deep Blue
)ivrng har sit eget rejse-
ureaLl o€j kontakt til et
andrcapvenligp hotel. De
ar også et dykkerskib, der
r indrettet til handicap-
ede. Man kan køre lige
mbord i en kørestol, og
'a det lave agterdæk er
3t let at komrne r og op
:r'andeti selv for sr'ært fy-
sk handicappede.

Inden kurset vil der
rr interesserede være lnu-

3hed for flere prøvedyk.
i vil prøve at finde støtte
I dykkerferien i nogle
rnde, og vi vil prøve at. få
luskelsvindfonden til at
rskafib specielr dykker-
Jstvr, som r,i kan leje.

Irrteresserede kan kon-
kte Deep Blue Diving
i 11{.8618 2939.

Ledigt job hos
DSI-Ungdom
De Sarnvirkende Invalide-
organisationers Ungdom
søger en organisationskon-

sulent 20 timer om uqen.

Arbejdsopgaverne:
. Konsulent for forret-

ningsudvalg, hovedbesty-

relse og politiske udvalg
. Udarbejdelse og redige-
ring afnyhedsbrev

. Kontakt til medlemsor-
gansationer

. Holde sig å jour rned den
handicappolitiske udvrk-
lirg.

Kvalifikationer:
. Organisatorisk og pottisk
eråring

. Gode formidlingsevner

. Seivstændighed og gode

samarbejdsevner
. Interesse for handicap-

området
. Alder ca.25-10 år.

Yderligere oplysninger
om stillingen fås ved hen-
vendelse til DSl-Ungdoms
konror, tlf. 3638 8555.
Skriftlig ansøgning skal
sendes til DSI-Ungdorn,
K1øverprisvej 10 B, 2650
Hvrdovre og være konto-
ret i hænde senest den 25.
januar 1999

Finsk musikprojekt
Den finske muskelsvindor-
ganisation forbereder et
projekt, hvor unge med
muskelsvind skal spille
rnusik ved hjælp af corn-
puterteknoiogi. I den for-
bindeise efterlyser finnerne
efaringer fra andre lande.
Hvilke instrumenter kan

man brr.rge? Hvor kan de

købes? Hvad koster de?

Finnerne er interesse-
ret i enhver relevant op-
lysning onl emnet. Enten
pr. brev til Riitta Liede,
Lihastautiliitto, Låntinen
Pitkdkatu 35, 20100 Turku,
Finland. Eller på e-mail til
Lihastl@sci.fi eller jkk@
polycon.fi.

Utilstrækkelig
føstspænding
De eksisterende systemer
til at fastgJøre kørestole
under transport er ikke
gode nok. Det har man
vidst længe, og derfor var

målet med det projekt,
sotr i februar 1998 blev
sat i gang og finansieret af
Forsknings- og Udvik-
lingscentret for Hjælpe-
rnidler og Rehabilitering,
at finde trem til nye syste-
n1er.

I projektet, der er ble-
vet ledet afdirektør Bjarne
Hennenran fra virksom-
heden Zealand Care A/S
i Sorø, satte man sig for at

indsamie de krav og øn-
sker, som brugere, hjælpere

og chauffører havde til
åstspænding. Proj ektgrup-
pen udarbejdede spørge-
skemaer, og svarene er

siden blevet omsat dels til
en rapport, dels til kon-
krete id6er til udvikling af
nye fastspændingssyste-

mer. Det sidste betyder
bl.a., at Zealand Care i
samarbejde med Sahva

Auto har søgt Forsknings-
og Udviklingscentret orrr

støtte til videreudvikling
af systemer til fastspænd-

ing af manuelle kørestole.

KORT NYT

Hvis ansøgningen bliver
itnødekornmet, regner
man med at gå i gang med
projektet i løbet a{ 1999
og tidligst i år 2001 at
have udviklet et nyt sy-
stem, der både kan bruges
i Danmark og udlandet.

Fastspænding af el-
kørestole er på nuværende

tidspunkt ikke irrddraget i

udviklingsarbejdet.
Rapporten om fast-

spænding af kørestole kan

fis ved henvendelse til
Forsknings- og Udvik-
lingscentret, df. 4399 4035.

Bog om botilbud
Videnscenter for Ber.æge-

handicappede har udgivet
"Botilbud i tlemtidens bo-
former". Bogen .kal ses i

forlængelse af den nye so*

ciale servicelov, hvor der
lægges op til ersratre insti-
tutionsbegrebet rned indi-
viduelle tilbud tilpasset
den enkelte bruger. Bru-
qernes ønsker til tremri-
dens botilbud præsenteres

samrnen med en række

ågfolks refleksioner over
muligheder og begræns-
ninger i den nye lovEiv-
ning. Desuden rummer
bogen et afsnit med hen-
visninger til re-
levant lovstof.
litteratur, adres-

ser, n1v. Bogen
kosrer 1 25 kr.
og bestilles hos

videncentret på

tlf.8627 0522.

3
a

a
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Fredagsflip
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dag, da vi havde madlavning, bræk-
ede Anders en gennemtygget
lump chokolademousse ud over
rin gruppes bord. Og min gruppes

ord vil sige: Min portion choko-
rdemousse, som jeg ikke engang
avde spist halvdelen af, men til
engæld brugt hele timen på at lave

rmmen med Maria. Hold op, hvor
lev jeg gal!

Hvorfor H. skulle han gøre det?

Ian var nok heller ikke i wivl om
rit syn på sagen, eftersom jeg råbte

g skreg og ikkejust godtog hans "aj
ndskyld", som blev serveret med et

ha-hvor-har-du-godt-af-det" grin.
4en han tog sig ikke af min skæl-

en ud, hvilket blot gjorde ondt
ærfe.

Eftersom jeg bruger kørestol,
an;jeg jo ikke så godt bruge fysisk

old, så jeg plejer at benytte mig af
rine veråale evner i stedet, men når
idan en ost bare står og griner fo-
el og siger "begynd og græd, be-
ynd og græd" for at vise, at der ikke
:ænger noget igennem, så kan man
> ligesom godt opgive. Og det ord
opgive" bryder jeg mig normalt
ike om bliver stemplet på min ryg.

Nix.Jeg skal altid have det sidste ord,

selv om det af og til kan være at

vove sig lige lovlig tæt på et par på

skallen.

I dette tilfælde, hvor Anders
sagde:"Nåååå, du kan jo altid få din
mor og far tii at ringe til mig," blev
jeg bare nødt til at gØrc noget. Jeg
taier rigtigt nok meget med mine
forældre, men at sladre, det vil jeg
ikke beskyldes for. Det gør jeg al-
drig. Så hellere tage sagen i egen

hånd, hvilket var lige præcis, hvad
jeg tænkte i dag. Jeg stak min ske

ned i den overspyttede mousse og
tog en ordentlig skovlfuld. Så kørte
jeg ned mod den vask, som Anders
var flygtet hen til for at vaske op
som påskud.

"Sarah, Sarah," råbte min hjæl-
perJeanette, "do gør det ikke!"Jeg
ved ikke, hvor{or hun sagde det, for
hun kunne ligeså godt have snakket

til en dør.Jeg klaskede en ordentlig
klump mousse ned i den opvaske-

bakke, somAnders vaskede op ved,

mens jeg havde en vild åntasi om
at tvære det ud i håret på ham. Jeg
ville muligvis have sigtet efter hove-
det, men den glæde undtes mig

BøRN PÅ BANEN

ikke, eftersorn jeg slet ikke kan løfte
mine arme så højt op, og opvaske-

bakken var altså det umiddelbart
mest tiltalende alternativ. Godt ned
mellenr rillerne, så det ville tage rig-

tiglang tid at få af. God fornøjelse,
Anders!

Nu begyndte flere at interessere sig

for optrinet, min madlavningslærer

f.eks. "Sarah," brølede hun nede fra
den anden ende af lokalet! "Hvad er

det, du laver!" Det undrede mig
egentlig lidt, at hun ikke kunne se

det, men jeg måtte vel hellere køre

ned og forklare hende det. Man kan
jo ikke selv gøre for, hvis man er lidt
langsom. Så jeg fortalte hende altså,

at jeg havde smattet chokolade-
mousse ned i Anders' opvaskebakke.

Det var hun åbenbart heller ikke
tilfreds med. Hun forlangte nu også

at fi at vrde huofor,jeg havde gjort

Af Sarah Glerup

llistensen

u) r'
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iet. Endnu et dumt spørgsmål, det
kunne vel ligesom ikke være så

ivært at regne ud. Alligevel var hun
;ilsyneladende stadig ikke glad, i
hvert fald begyndte hun at forklare
mig, hvor dum jeg var. Men ikke på

Jen måde man normalt ville skælde

:n 7. klasses elev ud, der laver bal-
ade. Nej, hun gloede bebrejdende
rå mig, idet hun forkyndte: "Sarah,

lvor er du barnlig! Jeg havde troet,
rt du var klogere." Hun pegede på

;it hoved: 'Jeg troede åktisk, at du
ravde mere deroppe?"

"Nå, men det har jeg altså så

kke," svarede jeg i et øjebliks selv-
:rkendelse. Det var nok ikke ment
iom et spørgsmål, eller også hørte
iet ind under den kategori af
;pørgsmål, der ikke bør besvares,

ned mindre ens situationsfornem-
nelse ligger pi 0,02, eller man blot
:r meget (dum)dristig eller meget
igeglad. Men Anne Grethe, som
zores madlavningslærer hedder, glo-
:de heldigvis bare ondt på rnig og
od mig slippe med en sidste be-
nærkning å la "du skuffer mig" eller
roget lignende.

Det undrede mig egentligt lidt.
eg mener, jeg er muligvis ikke
ypen, folk slår på, men der ville da

kke ske noget ved at give mig en

rrdentlig skideballe. Hvorfor bliver
blk altid så skuffede over rnig?Tlor,
Lt jeg er bedre? Hvorfor skulle jeg
,ære bedre og klogere end alle

Lndre? Jeg tænker muligvis over
rogen andre ting, ogjeg er nok i det
rele taget anderledes, "speqiel" dæk-
rer nok ret godt, og det har jeg
)gentlig ikke så meget imod atvære,
nen det må være virkelig alvorligt,
tvis en lærer mener, at jeg er så

neget anderledes.

rIå, men timen fortsatte, jeg sad i
len ene ende aflokalet og tØrrede
restik af i min gruppe, mens Anders

stod i den anden ende aflokalet og
vaskede op i sin gruppe. Det kom
der en om ikke direkte råbende så

temmelig højrøstet samtale ud af.

Efter atjeg havde afreageret og der-
med undgået det, som jeg ikke kan
udstå - at give op - var jeg åktisk
ikke så rasende mere. Det meste af
gassen var gået af ballonen. Men nu
kunne jeg altså ikke blot se, men
også høre, at Anders stod og disku-
terede min opførsel med Aske. Det
syntes jeg ikke var åir. Hvad ragede

det dem, hvordan jeg reagerede? Det
ragede i alt åld ikke Aske. Nu er det

sådan, atAske ikke tør at blive rigtigt
uvenner med mig, tror jeg.Vi deler
en fælles lidenskab: Totalt hengivne,
afhængige, tilbedende og fuldstæn-
digt sindssyge fans af Chris Carter's
ret overnaturlige science fiktionsse-
rie "The X-files."

Desuden tror jeg, at Aske hører
til det ubetydelige mindretal, der har

været lune på -ig et par gange. I alt
åld syntes jeg sagtens, at jeg kunne
bede ham om at holde snuden uden
for mine raserianåld, med mindre
han ønskede, at et af dem skulle
overgå ham. Det sidste sagde jeg
ganske vist ikke, men jeg mener, at

truslen var ret åbenlys. Han holdt da

også bøtte. Men det gjorde Anders
ikke. Han fortsatte med at sige til
Aske, hvor dum og grim jeg var.Jeg

syntes, at det var bedre, hvis.han
sagde de ting direkte til mig, så jeg
blandede mig i diskussionen med
den intelligente bemærkning: "Hvor
dum og grim tror du ikke, at jeg
synes, du er!"

Hertil råbte Anders tilbage: "Du
er et dårligt eksemplar af en med

BøRN PÅ BANEN

muskelsvindl" "Ha," brølede jeg,
"det er da godt, at der ikke findes
særligt mange med muskelsvind, for
så er jeg ikke dum sammenlignet

. med ret mange. Du er dum sam-

menlig,net med alle!" Samtalen, hvis
den kan kaldes det, var efterhånden
så absurd, atjeg syntes, det var sjovt.

"Du er lille, tynd og grim og
'kører rundt i din kørestol ..." hvæ-
sede Anders.Jeg kunne være blevet
ked af det her, men i stedet tog jeg
det ikke alvorligt.Jeg fiernede kraf-
ten i ordene og albrød ham med:
"Der er da vel nok ærgerligt, at der
ikke også findes et par krykker til
din hjerne, hva'!"

Det kunne han ikke sige noget
til, især ikke da resten afklassen gri-
nede biåldende. Skænderiet var slut.

Resten af timen sad jeg og sang:
"Hist hvorAnders slår en bugt, bre-
der sig en mærk'lig lugt...", mens

vores stakkels madlavningslærer for-
sØgte at {å styr på klassen, hvor der
havde været flere optrin, ud over mit
ogAnders'. "Hvorfor er der sådan en

dårlig stemning herinde i dag," blev
hun ved med desperat at spørge?

Nu ved jeg ikke, hvordan man

ryster på hovedet på papir, men hvis
jeg havde kunnet, havde jeg gjort
det nu, for sikke mange dumme
spørgsmåI, det menneske dog stiller.
Hvis det ikke var fordi,jeg vidste, at

det også var et af de spørgsmåI, der
ikke bør besvares, kunne jeg såmænd

sagtens have fortalt hende det: Når
man hele året selv lader eleverne be-
stemme deres grupper, og så plud-
selig 6nder ud af, at man hellere vil
trække lod om det, så frister man na-

turligvis skæbnen. Og når det så

oven i købet erfredagkloklien et og
sidste time inden weekenden, giver
det endnu mere mening. Men det
hele kan sådan set forklares meget
mere enkelt:Tolv 13-årige, overgea-
rede teenagere fra syvende. x
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FORENIN GSIN FORMATION
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Aktivitetskalenderen
14. januar Fæltesspisning - Sjæltand

Brugergruppe 8 og 10 på Sjælland inviterer sine medtemmer tiLfælLesspisning

16. januar Nytårsfrokost - Esbjerg

Den nystaftede voksen-brugergruppe i SydjyLland holder sit første arrangement.

:t6. januar Nytårsfrokost - Horsens

Den nystaftede voksen-brugergruppe i ØstjyLlond holder sit første orrangement.

21. januar ALS-møde - Vejle Handicapcenter

ALS-gruppen SydjylLond inviterer medlemmer med pårørende og andre interesserede til
møde. Emnet er endnu ikke fastlagt.

23. januar Årsfest - Herning

F o ræ Ld re q ru p p e n Ve stjy llo n d i n vite rer m ed te m m e rn e ti t å rsfest.

27. januar 0m Musketsvindfonden - SjæLLand

Forældreqruppen SjætLand invt. medl. ti| nøde med titlen "Vores forening Muskelsvindfonden".

2. februar ALS-møde - Tarup GL. Præstegård, Odense

ALS-gruppen Fyn inviterer medLenmer med pårørende.og andre interesserede til møde.

Emnet er endnu ikke fastlagt.

25. februar ALS-møde - Hasle Lokatcenter, Århus

ALS-gruppen MidtjyLLand inviterer medlemmer med pdrørende og andre interesserede tiL møde.

. Emnet er endnu ikke fastlagt.

26.-28. februar Voksen-kursus - MushoLm Bugt Feriecenter

Institut for Muskebvind arrangerer introduktionskursus for voksne brugere af instituttet.

9. marts 0m Institut for Musketsvind - Sjættand

Forældregruppen SjæLLand invt. medl. tiL møde med titlen "Vores forening Muskelsvindfonden".

14. mads Møde - Bøvtingbjerg

ForæLdregruppen Vestjylland inviterer medlemmerne til møde'
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. MUSKELSVINDFONDEN:

I'l u ske tsvi n dfo n d e n e r en n ed Lem sforeni n g,

der hor son mål ot forbedre vilkårene for folk
ned nuskelsvind. Det sker gennem rddgiv-
ning, opLysning, støtte til forskning og ved at
arbejde konkret og politisk for ot forbedre
behandlingsmulighederne for de cirka 3.000
dønskere, der har en muskelsvindsygdom.

Sekretariot:
Kongsvang ALLå 23

8000 Arhus C

TIf.: 8948 2222
Fax: 8948 2212

m sfo p ty s @ p o stl.teLe. d k
Giro 901 1110

INSNTUT FOR MUSKELSVIND:

- be h a n d lin g, rådgivnin g, udvi klin g

Århus
Kongsvang ALtå 23

8000 Arhus C

flf.: 8948 2222
Fox: 8948 2238

i n stve st@ p o st7. teLe. d k

København
Bernstorffsvej 20

2900 Hellerup
TIf.: 3962 2205
Fax: 3962 2287

i n sto st@ p o st 1.te Le. d k

HJEI|MESIDE:

29.-30. maj 1999

21.-27. juni 1999

27. juni-3. juLi 1999

19.-25. juLi 1999

3. maj 1999

SÆT KRYDS I KALENDEREN

Allerede nu Ligger datoerne for MuskeLsvindfondens Landsmøde i 1999 og Muskelsvindfon-

dens tre sommerlejre næste år fast. For dem, der viL sikre sig, at krydset komme|i kaLen-

deren, bringer vi her de aktueLle datoer:

Landsmøde på SøhøjLandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern.

Sommerlejr for L4-77 årige på MushoLm Bugt Feriecenter.

Sommerlejr for 11-13 årige på Jets Vandrerhjem ved Haderslev.

Sommerlejr for 8-10-årige på Ringe Fri- og Efterskole'

TOPUNDERHOLDNING 1999

Ved Muskelsvindfondens landsmøde 1999 - det sidste i dette århundrede - vi[ alle med-

lemmer af MuskeLsvindfonden få chancen for at optræde ved festmiddagen [ørdag aften

og indgå i konkurrencen om at præsentere det bedste indslag. 0m det btiver stand-up,

dans, sang, bugtater, teatersport eLLer bungy jump er op tiL medLemmerne at bestemme.

Kriterierne for at dettage er, at jndsLaget skaL vare fem minutter, det skaL foregå fra sce-

nen og have en høj underhoLdningsværdi. Det bedste indstag præmieres med en gave tiL

en værdi af 1.000 kr.

sidste fist for tilmetding af indsLag er den 3. maj 1999, og det skaL ske tiL medlemskonsu-

[ent Jens SpanfeLt.
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