


skel
B

8/98

ALS-ordning fortsetter — Praemie til Musholm — Gyserkomedie.

“Haikn IX: J.E.N.” og “JULEKAKTUS & JULEROSE".

Reportage fra seks timers debat om det, som ingen kan sztte pi nogen formel.
Birger Bergmann Jeppesen om sin vej til frigerelsen.

Brakker mennesker med muskelsvind ben og arme oftere end andre?

Beretning fra en rejse ad ujeevne veje mod lige muligheder for handicappede.
Nogle kvinder har milde symptomer pd Duchennes muskeldystrofi.

Mindeord om Birte Bernt Henriksen — Kontaktudvalget — Netvzaerk breder sig.
Komplet oversigt over Muskelsvindfondens medarbejdere.

Nodvendig bog om idrat for svart fysisk handicappede.

Agtepar kritiserer Falcks Redningskorps for dirlig kerestols-service.

Livlig trafik pd hjemmesiden, hvor den forste elektroniske pjece nu er udkommet.
Karen Johnsen, Foreldregruppen Sydjylland I, om 17 4r med Muskelsvindfonden.
Amerikanerne er teet pd at indlede forseg med genterapi mod muskeldystrofi.
ENMC forbereder behandlingsforsog. Muskelsvindfonden sidder med ved bordet.
Janne Unkerskov om sine personlige erfaringer med at velge behandling til eller fra.
Dykkerkursus — Job — Finsk musikprojekt — Bog om botilbud — Fastspanding,
Blade af en overgearet teenagers dagbog.

Aktivitetskalender — Adresser.

Nedsxttelsen af pensionsalderen kan koste handicappede rigtig mange penge.

£r der mon bedre i Himlen, spurgte Birger Bergmann Jeppesen
i en kronik for et dr siden? Han leder stadig efter svaret.
Foto: Niels Nyholm

“.. for jeg kan sove”, kronik side 13.




Der sidder en kvinde og en mand
péd en nattemerk gade i hjertet af
storbyen. De er forretningsfolk. Den
ene sxlger aviser, den anden sxlger
kaffe. Den ene har udsolgt, den
anden har miske en sjat tilbage i
kanden. Hvad er der tilbage, ndr ar-
bejdsdagen er slut? De har kun hin-
andens selskab. Og s George, som
ingen af dem har set i lang tid.

Teatergruppen Korona havde
valgt den absurde gyserkomedie,
“George” af Harold Pinter til sin
forestilling, der havde premiere i slut-
ningen af november og spillede til
midten af december. Teatergruppen,
der er en handicapforening, hvor
skuespillerne er korestolsbrugere, har
ofte haft det absurde, overraskende
og skave som et berende element i
sine forestillinger. Det gjaldt i hgj
grad ogsd denne 25 minutters fore-
stilling p4 Entré Scenen i Arhus.

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

ALS-konsulentordningen, der be-
gyndte som et tre-drigt forsegspro-
jekt 1 maj 1996, kan fortsatte til
1. maj 2002. Socialministeriet har
imgdeckommet Institut for Muskel-

svinds ansggning om et nyt projekt, .

der bygger videre pd det eksiste-
rende. Bevillingen, der kommer fra
ministeriets satsreguleringspulje, er
pa ca. otte mio. kr.

Det nye projekt vil fokusere pa

Forskningsminister Jan Trajborg overrakker
forstepremien, en check pd 2.000 kr., til Mus-
holm Bugt Feriecenters daglige leder Henrik Bach
Jensen. Foto: Ulrik Borgermann

selige og overraskende lydeftekter af
gadelarm, overfald, vold og skyderi —
og si den intetsigende dialog mel-
lem de to szlgere a la “Du havde
mere travlt for”,“Ja, det gik rask ved
10-tiden” eller “BT var den sidste i
dag”“N4, BT var den sidste? Det er
den ikke altid.”

Men ordene var heller ikke s
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, udtrykslgse mimik, og
sma overraskende detaljer, som da
avisselgeren (Dan R. Brock) lang-
somt haver sig op ved hjzlp af den
elektriske haevefunktion pa keresto-
len og straks fir en anden styrke og
position.

Men udover virkemidlerne og
en god timing 1 stykket, kan man
sporge sig, hvad fir man med der-
fra? Lidt gys, lidt komik — men
miske ikke sd meget stof til efter-
tanke. Jaws

den lokale indsats for ALS-patienter.
Der er et stort behov for at 3 hjem-
meplejen, den praktiserende lege,
fysio- og ergoterapeuter og andre lo-
kale behandlere til at samarbejde
bedre omkring den enkelte patient.
Sygdommen forverres i reglen hur-
tigt, og derfor er det afggrende, at lo-
kale myndigheder bevilger den ngd-
vendige hjzlp uden forsinkelser,
Siden 1989 har Muskelsvindfon-

RUNDT OM FONDEN
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Inger Stoltze og Dan R. Brock -
fra teatergruppen Korona i
dialog ~ med hinanden?

Foto: Jan Riirz

den og Institut for Muskelsvind ar-  Konsulent-
bejdet pi at forbedre social- og sund-  ordning
hedsvasenets indsats for ALS-pati-  for ALS
enter og deres familie. Det er i  fortsaetter

perioden lykkedes at f3 etableret vel-
fungerende ALS-teams pi en reekke
sygehusafdelinger, ligesom der er
dannet syv regionale selvhjalps-
grupper. Samtidig er opmarksom-
heden pi sygdommen og dens fol-
ger gget sterkt i offentligheden.

- — — - —

Musholm Bugt Feriecenter gjorde
god reklame for sig selv for nylig. P4
en konference pd Hotel Scandic i
Odense arrangeret af Forsknings- og
Udviklingscentret for Hjelpemidler
og Rehabilitering var et af indsla-
gene en konkurrence om den bed-
ste poster (plakat). Den vandt Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Eller rettere sagt centrets daglige

Praemie til
Musholm

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

Forskningsminister Jan Tragjborg
overrakte forstepreemien, en check
pd 2.000 kr.
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Haiku IX: J.E.N.

Julen spger lys
En skygge rives itu

Nar vi flytter os

Af Peter Mikkelsen

Digte til Julen

JULEKAKTUS & JULEROSE

Julen kan vare en julekaktus.
- en
Jalousifremkaldende,
Ubehagelig,

Legnagtig,
Enerverende,
Katastrofealarmerende,
Anarkistisk,

Kunstig,

Triviel,

Ulden og

Stresset

JULEKAKTUS.

Men julen kan ogsa vare en julerose.
- en

Jazzet
Ugrammatisk
Levende
Erotisk
Rensende
Oprorsk
Skabende og
Eminent
JULEROSE.
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Af Jergen Jeppesen

Foto: Stuart

Mclntyre/Billedhuset
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Livet kan vaere en kvalitet
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“Dette brede begreb, som jo rum-
mer mange aspekter,” stod der i pro-
grammet om mgdets tema.

Ja, det tor siges! Der var omtrent
lige s3 mange bud, som der var talere
og tilhgrere, der tog ordet, og kan
man overhovedet diskutere ‘Livs-
kvalitet og muskelsvind’, kunne man
sporge?

- Lokalgruppen Kgbenhavn gjorde
forsgget lordag den 7. november, og
forhindsinteressen var stor, for knap
100 medlemmer af Muskelsvindfon-
den fyldte salen pi Redovregird fra
midt pi formiddagen. Ud pi efter-
middagen konkluderede madeleder
Anita Kruse, at der ikke var faldet
nogen ferdige svar. Hvad ingen vel
heller havde forventet, tilfgjede hun.

En konklusion, der miske kan
oversxttes 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
treekke i en automat eller pd anden
mide kgbe sig til. Den er egentlig
bare det, man gor. Til hverdag og til
fest. Hvad enten man har muskel-
svind eller ¢j.

S4 dagen handlede mest om, at
en rakke mennesker fortalte deres
egen mening om deres personlige
tilvaerelse. Det er nasten altid vaerd
at lytte til.

Selvmord eller en ny kone

En filosof, Thomas Petersen fra
Kebenhavns Universitet, varmede
forsamlingen op med et indleg om
videnskabelige teorier. Han talte om
onskeopfyldelses-teenkning og be-

hovsteorier og viste, hvor spidsfin-
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1 det, som ingen kan scette pa nogen formel

dige overvejelser om livskvalitet kan
vere: Er det livskvalitet, hvis en, der
onsker at dg ved selvmord, lykkes
med sit selvmordsforsgg?

I diskussionen med Thomas Pe-
tersen mente en deltager, at det vig-
tigste er, at “man valger sig selv”.
Her og nu, som den man er. Frem
for at hige efter en lykkelig fremtid
i en evig streben efter succeskarri-
ere, en ny, ung og smuk kone og
andre fristende onsker.

Thomas Petersen medgav, at
mange opdager, at den form for
streben er tom. Men omvendt
kunne man ikke tillade sig at sige, at
den slags ensker er forkerte. Der fin-
des jo folk, som faktisk har det pragt-
fuldt med succes i et topjob og en
kone, der kleeder 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 nasten bergvet ham
stemmens brug. En bekendt leste
hans indleg op. En bide nogtern og
bevegende beretning om tab og
livsvilje, om laengsel og frihed. Om
at holde bitterheden pd afstand og
bevare evnen til at give og modtage
kerlighed.

Sygdommen angriber ikke for-
stand og folelser, forklarede Birger
Bergmann Jeppesen. Han skal der-
for fortsat treffe valg og tage ansvar
for sit liv. For eksempel om han vil
forlenge det med respirator, nar han
ikke lengere selv kan traekke vejret.
Den tid naermer sig, ved han.

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

talte for sig selv. (Laes hans artikel
“...for jeg kan sove”, side 13)

Luft til kvalitet

25-drige Henrik Knudsen har Du-
chennes muskeldystrofi. Kort ridsede
han forlgbet op: I kerestol 9 4r gam-
mel, som 10-drig de forste dnde-
drztshjelpemidler, rygopereret som
20-drig. 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. For lang tid,
synes han nu, for han har fiet det sd
meget bedre 1 hverdagen. For brugte
han en del af degnet en respirator
med en nasemaske, og den irrite-
rede tit. Og han brugte alt for meget
kostbar energi pi at trekke vejret
selv.

En verden til forskel kunne man
fornemme. Henrik Knudsen fik én
til at fatte, at topkvalitet 1 et liv ogsd
er tkke at vare tret hele tiden, at
kunne sove godt, tkke at vere bange
for at fd lungebetendelser.

“Man kan godt veere glad for sin
respirator, men man behgver jo hel-
ler ikke skilte med den. S8 man fir
det der triste ““sli mig ihjel-udtryk™)”
sagde han som forklaring p, at han
fikst gemmer slangen bag tilpasset
te).

“P3 nogle mader er jeg blevet
mere athengig med en respirator.
For eksempel skal jeg have meget
udstyr med, nir jeg skal pi ferie.
Men jeg kan stort set det samme
som for. Dog ter jeg ikke mere
svgmme,” fortalte han.
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En spergeskemaunderspgelse
blandt samtlige Danmarks 247 hjem-
meboende respiratorbrugere (hvoraf
61 procent har muskelsvind) bekraef-
tede Henrik Knudsens udsagn. Un-
dersogelsen blev omtalt af overlege
Erik Jacobsen, der er leder af Respi-
rationscenter @st pd Rigshospitalet.

Et af spargsmalene til respirator-
brugerne lgd i al sin enkelhed:
“Hvad synes du om dit liv?”. Svaret
skulle angives pd en skala fra 0-10,
og gennemsnittet endte helt oppe
pi 8,3. Meget fi fortryder behand-
lingen, og langt de fleste mener, de
har en hgj livskvalitet, konkluderede
Erik Jacobsen.

Danmark er forende i hele ver-
den med hjemmerespiratorbehand-
ling, sagde han videre og oplyste, at
han flere gange om 4ret er i Sverige
for at undervise neurologer. Sverige
er langt bagud pd omridet.

“Men uden Muskelsvindfonden
og Evald Krogs indsats, si havde vi
stadig veret pd Sveriges stade,”
mente Frik Jacobsen. ‘

Job og kvalitet
Man skal tilpasse sig, gentog Peer
Paduan, 49 ir og skolelerer, flere
gange i sit indleg om kvaliteten ved
at arbejde pi arbejdsmarkedet. Alle
m4 tilpasse sig, sagde han, hos han-
dicappede er det bare mere synligt.

Han mindedes, da han for 20 ar
siden sggte job. Dengang kunne han
endnu gi med stok, i dag bevager
han sig i kerestol, men han husker
tydeligt skoleinspektorens uudtalte
bekymring: Kan sidan en fyr med
stok mon sztte sig rigtigt i respekt
blandt eleverne?

Det kunne han benbart, for Peer
Paduan har vaeret pd fuld tid lige
siden. Men ikke uden lgbende tilpas-

S

ninger. Kemi- og fysikundervisning
med diverse eksperimenter métte han
ophgre med. Som musiklerer mdtte
han sande, at han p3 et tidspunkt ikke
lengere kunne klemme guitarstren-
gene ned. Men da klaviatur og tasta-
tur ligner og rimer pa hinanden, var
det nerliggende at fordybe sig 1 com-
puterteknologi. Det har fort til, at han
i dag anvender den halve arbejdstid
som IT-ridgiver i kommunen, hvor
han er ansat. Den anden halvdel un-
derviser han i skolen. Dette skoledr
startede han to nye 8. klasser i mate-
matik.

“Jeg forestiller mig ikke at stoppe
forelgbig,” sagde Peer Paduan, selv
om han erkendte, at han ofte kom-
mer hamrende trzt hjem fra arbejde.
Her er en forstdende familie ned-
vendig; uden sin kones og to detres
opbakning havde han ikke klaret
jobbet, sagde han.

En anden udfordring er den
minutigse planlegning, der skal til
for at samordne de hjzlpere, han har
ansat. Peer Paduan har dels 20 timers
praktisk hjeelp om ugen efter loven
om job med personlig assistance,
dels en almindelig hjelperordning.

Han roste ordningen med per-
sonlig assistance pa jobbet og mente,
at mange flere kunne have gavn af
den. Ordningen betyder, at man
ikke hele tiden skal sparge kolleger
om hjzlp.

“Man skal ikke basere sig pé kol-
legers velvillighed. Man skal have en
ansat til at hjlpe 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 dr.

B

Hendes drgm er at blive grafiker,
men det er svart at fi en lereplads,
og derfor er hun ikke kommet vi-
dere i sin uddannelse. Forelgbig har
hun valgt at legge sine krafter i for-
eningsarbejde i Muskelsvindfonden.

“Og jeg har ikke noget problem
med at udfylde min tid,” sagde hun.

En deltager kommenterede
Judith Krautwald indlaeg: “Man kan
fi lige s3 meget identitet og lige sd
mange kollegaer i foreningsarbejde
som i et job p4 arbejdsmarkedet. Det
ene er lige s godt som det andet.”

Lotte Persson, jurist af uddan-
nelse, har en meget sjelden knogle-
sygdom. Hun fortalte, hvilken kolos-
sal lettelse hun havde opndet ved at
forlade arbejdsmarkedet.

De sidste to ir pd arbejdspladsen
gik stort set kun ud pd at keempe for
at bevare jobbet. I gennemsnit havde
hun 1-2 sygedage om ugen og kon-
stant dirlig samvittighed.

“Det handlede mere om at over-
leve end leve. Jeg kerte i den grad
pi pumperne,” sagde hun.

Endelig tog hun sig sammen og
“indremmede sin svaghed”, som hun
sagde. Kom pi sygedagpenge og fik
ret hurtigt tilkendt fortidspension.

Hun havde lenge varet overbe-
vist om, at ledelsen var godt traet af
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 pd en anden mide,” sagde
hun. n
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Er det iman bedin | Nlﬂl:ll?

“Jeg er meget velegnet til den her syg-
dom,” sagde Birger Bergmann Jeppesen
i et interview, da Muskelkraft for et &r
siden bragte hans kronik Er der mon
bedre i Himlen?

Han talte om befrielsen for de daglige
praestationskrav, bade de selvpalagte og
de udefrakommende. Om deden, som
han aldrig har varet bange for. Galgen-
humoren fejlede heller ikke noget: “Jeg
er blevet fredet i klasse A. Folk forven-
ter ikke sarligt meget af en ALS-pati-
ent, og det marker jeg tydeligt. Nar jeg
fortller vittigheder, griner folk meget
mere, end de gjorde for...”
ALS-sygdommen har i dag naesten totalt
lammet Birger Bergmann Jeppesens be-
vaegelser, men jo ikke hans forstand og
folelser, hverken de kgdelige eller dnde-
‘lige. Spargsmélet om han skal forlenge
sit liv med respirator, nar han ikke mere
kan traekke vejret selv, optog ham alle-
rede for et ar siden; nu er det blevet
patrengende. Og han har fundet svaret.
Om han har fundet svar pa et andet
livsvigtigt spargsmal, som han har tum-
let med, siden sygdommen brad ud for
knap tre ar siden, er ikke lige til at af-
gere. Hvad er meningen med min syg-
dom? Hvad skal jeg lere af den, sperger
han hele tiden sig selv?

Hans overvejelser kan man lese meget
mere om i en bog, som han skriver pa.
Den er tilgangelig for enhver pa inter-
netadressen: http://home5.inet.tele.dk/
bbj/roman14.htm. Her kommer laeseren
med pé en erindringsrejse, der begynder
en blesende septemberdag i 1995 pa
havnen i Leonidi, Graekenland, og via
talrige afstikkere i tid, rum og andre di-
mensioner forelgbig slutter en tankefuld
0g ensom nat i maj 1998 i sommerhuset
ved Skagen med ordene: “Er dette min
vej til friggrelsen?” Joj

".. for jeg kan sove”

Husker De mig? For et ir siden del-
agtiggjorde jeg Muskelkrafts lesere 1
mit liv efter angreb af sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)
11996.1 kronikform beskrev jeg ud-
sigterne til invaliditet og ded, sand-
synligvis indenfor 2-5 ir efter syg-
dommens debut.

Jeg gav udtryk for den opfattelse,
at sygdommen var en invitation fra
Vorherre, som jeg — trods det smig-
rende 1 at blive indbudt allerede som
44-drig — ikke havde synderlig lyst
til at efterkomme. Derefter bergrte
kronikken grenselandet mellem
skabervark og menneskelig for-
mden, aktuelt for mig ved det aparte
valg: At fortsatte tilverelsen ved
hjelp af respirator, fuldstendig lam-
met og bergvet talens brug, eller
tage sygdommens naturlige konse-
kvens og stole pd en mere komfor-
tabel tilveerelsesform i det hinsides.

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

Jeg skal spare Dem for en detal-
Jeret gennemgang af sygdommens
fremmarch i det forlobne ir — listen
er bide kedelig og lang. Men prov
engang at sette Dem i mit sted,
forestil Dem: Agaxeerhavets turkise
belger, olivenlunde mellem hede
bjerge, en skyggefuld taverna, kold
retzina, gerne rigeligt. Promenade-
tur ved havnen i kulgrte lampers
sker, tale graesk. Henge pi en bar,
den bedste pibe i munden. Slentre
hjem i den varme, varme nat, hind i
hind.

For tre ir siden var alt dette en
selvfalgelig del af mit liv. For to 4r
siden — et halvt ir efter diagnosen —
var jeg taknemlig over at kunne
nyde alle ingredienserne i en Gree-
kenlandsrejse. Sidste dr var jeg pi
Kreta. Det var skont, selv om jeg
ikke kunne bade, spadsere eller kere
pd motorcykel. I 4r ville tabslisten

vere endnu lengere: Jeg kan ikke
tygge maden eller drikke vinen,
piben er stukket ind, og ingen for-
stdr, hvad jeg siger, hverken pa graesk
eller dansk. Alt i alt ville sidan en tur
nok bringe mere frustration end for-
ngjelse. Jeg er ved at vare et hjel-
pelost skrog.

ALS havde en kostelig gave
Det er ubestrideligt, at jeg er i syg-
dommens afsluttende faser. Ved den
sidste kontrol p4 hospitalet foreslog
overlegen, at jeg fremover skal
komme en gang om méineden i ste-
det for som hidtil hver anden
mined. Overlegen er en kyndig
mand, hvis venlige rid det nok er
vaerd at folge. Desvarre er opfor-
dringen et tegn p4, at det nu gelder
om at vare ekstra pd vagt over for
luftvejsinfektioner. En krise kan
opstd nirsomhelst.

Overlegen spurgte ogsi til mine
overvejelser om respirator. Det har
han gjort for, og jeg har hver gang
henkastet svaret noget i retning af
“Du skal holde mig i live forelobig”
og “Nu skal jeg forst have skrevet
romanen om mit liv”, Imidlertid var
spergsmalet denne gang stillet i en si
alvorlig tone, at jeg ikke kan igno-
rere det. Overlegen har brug for at
vide, hvad han og hans personale
skal gore, hvis jeg bliver indlagt i en
kritisk tilstand. Skal livsforlengelse
tages 1 anvendelse eller ej?

Det er besynderligt at skulle
treffe den slags beslutninger, nir
man ikke foler sig egentlig syg!

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

i3

Af Birger Bergmann
Jeppesen
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at ALS havde en kostelig gave til
mig: Frihed, ubetalelig, ubeskrivelig
frihed. Hvilket besynderligt para-
doks med tanke pd den dybe athzen-
gighed sygdommen skaber!

Sygdommens lokken

De fleste af mine dage er gode. Fri-
hedsfornemmelsen er endnu spral-
levende. Til gengaeld er det som om,
hverdagens bagateller er ved at gen-
vinde magt. Det er irriterende, nir
tordenfluer og andet krapyl kildrer
pd kinden, og jeg ikke kan jage det
veek. Jeg har ikke kracfter til at lofte
hznderne s hejt. Og selv om jeg
har den bedst teenkelige hjalp, er det
ikke altid tingene bliver gjort, som
jeg kunne gnske. Dette skyldes na-
turligvis, at min utydelige tale gor
det vanskeligt at forstd selv en simpel
besked.

Visse situationer kan foles di-
rekte skreemmende: Om natten kan
jeg vigne op, badet 1 sved. Kroppen
synes at veje mange hundrede kilo,
og den fnuglette dyne knuger mig
ned mod madrassen. Pd denne made
bliver jeg belert om tyngdekraften
og atmosferens tryk.

Meget har forandret sig. Sidste
sommer havde jeg blandt andet som
mdl, at jeg ville opleve dette irs Tour
de France. Jeg onskede ogsi at nyde
udsigten fra sommerhusets terasse.
Jeg niede begge dele, men ak, Tour
de France var en skuffelse. Og under
opholdet i sommerlandet fik jeg
lungebetendelse. Heldigvis kun en
lille bitte en, som nemt kunne slis
ned. Alligevel var den stor nok til at
vare ganske ubehagelig. I det hele
taget var sommerhimlen aldrig rig-
tigt bla. Jeg var slap og viljeles i flere
uger og var faktisk godt pa vej til at
folge sygdomimens lokken: Giv op,
giv op.
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Bliver jeg en tyran?

Mere og mere hzlder jeg mod en
beslutning om, at det pi et tidspunkt
mi vare nok, og at det skal vere op
til Vorherre eller naturen, om man
vil, at treekke graensen. Jeg kender
fremtidsudsigterne. Efterhinden som
lammelsen udvikler sig i det ydre,
skerpes kravene til det indre. Og jeg
er ikke sikker pi, at jeg 1 lengden
kan fremvise en positiv livsopfat-
telse. Eller har tilmodighed nok.
Eller kan undgi bitterhed og mis-
undelse. Og hvordan skal jeg tojle
de tyranniske tendenser, som alle-
rede har vist sig?

Jeg har den allerdybeste respekt
for de mennesker, der forméir at
nyde livet og til og med vare pro-
duktive under forhold, der ligner —
eller er veerre — end de, jeg lever
med. Og jeg hiber ikke, at jeg
skreemmer nogen fra at leve det liv,
de har lyst til. Fakta er jo, at de per-
soner med ALS, der valger respira-
tor, nesten uden undtagelser er
glade for deres tilvarelse.

Jeg spekulerer nogle gange p3,
hvordan jeg ville have set pd tingene,
hvis jeg troede, at der ved afslutnin-
gen af livet ventede et sort hul? Ville
jeg si kempe mere, vere villig til at
gennemleve hvad som helst for at
undgd udslettelse?

Lykkeligvis har jeg den overbe-
visning, at jeg ikke mister min iden-
titet ved at gi igennem dedens port.
Tvetimod imedeser jeg med
spending at vigne op til en hgjere
virkelighed, hvor meget, der hidtil
har varet skjult, bliver dbenbart; en
verden, hvor en af grundsatnin-
gerne er, at Alt er sdre godt.

Tilverelsen er et maegtigt even-
tyr, det ser jeg meget mere nu end
for. Pi gode dage herer jeg det sje-
lens dndedreet, der er rygraden 1 mit
liv, og som gor mig si tryg. Det er

godt at vide, at nir lungerne svigter,
er en anden form for livsenergi parat
til at tage over. Jeg hiber si blot, at
Vorherre bazrer over med, at jeg
velger den nemme vej ud. Og
hvorfor skulle han ikke det — han
har selv leert mig, 4t “Der er jo nok
bedre 1 Himlen”.

Jeg havde jo lyst til at leve!
Sddan lgd kronikken, da jeg for syv
uger siden var ferdig med at skrive
den.

Men jeg sendte den ikke til tryk.
Det lod si sorgeligt altsammen. Og
jeg vil nedigt gore folk kede af det.
Jeg var slet ikke tilfreds. Jeg kunne
ikke undgi at have en fornemmelse
af, at kronikken var skrevet af en
person, der treengte til Fontex eller
et af de andre lykkepreparater.

Der gik nogen tid, for jeg for-
stod drsagen til min utilfredshed
med kronikken. Og forstielsen kom
fuldsteendigt bag pid mig. Jeg havde
jo lyst til at leve!

Jeg indsd, at jeg ikke havde fiet
nok af livet, dette pokkers besvaer-
lige, uforudsigelige og vidunderlige
liv. Derfor mi tilverelsen fortsatte
med en respirator!

Beslutningen har fyldt mig med
ro, og kronikken kan nu fi en lyk-
kelig afslutning med nogle linier fra
et digt af Robert Frost. De er nesten
blevet et motto for mig:

The woods are lovely, dark and deep.
But I have promises to keep,
And miles to go before I sleep.

Skoven er skon, mork og dyb.
Men jeg har lofter at holde.
Og langt at gd for jeg kan sove,
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Birger Bergmann
Jeppesen, novem-
ber 1998.
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Ben og arme braekker lettere

Vigtig undersogelse er forste skridt til bedre forebyggelse
af knoglebrud hos mennesker med muskelsvind

I lgbet af januar vil knap 300 bru-
gere 1 Institut for Muskelsvind mod-
tage et spargeskema om
knoglebrud. Svarene skal
bruges til at undersgge,
om mennesker med
muskelsvind  brakker
arme, ben og knogler
andre steder 1 kroppen
oftere end den gvrige
befolkning.

Det er Osteoporose-
klinikken (osteoporose
betyder knogleskorhed)
p4 Arhus Amtssygehus,
der stir for undersggel-
sen i samarbejde med
Institut for Muskelsvind.

Eksperter 1 muskel-
svind har lenge vidst, at
knoglerne hos menne-
sker med muskelsvind er
svagere end hos andre,
men hyppigheden af
knoglebrud er aldrig
blevet dokumenteret
gennem en videnskabe-
lig undersogelse. Hvis
antagelsen om en for-
oget hyppighed holder
stik — og det tror folkene
bag undersogelsen pd —
er der grundlag for at
give forebyggende be-
handling med D-vita-
min og kalk. Stoffer, der
gger knoglestyrken.

Dobbelt sa mange brud

Mennesker, der ikke kan bevaege sig
i normalt omfang, mister knogle-
styrke. Jo mindre bevagelighed des
storre tab af mineralindhold i knog-
lerne. Leger pd Osteoporoseklinik-
ken har for nylig undersogt en
gruppe mennesker med rygmarvs-
skade, og det viste sig, at de havde

cirka dobbelt s mange knoglebrud
som baggrundsbefolkningen.

Mennesker med muskelsvind har
i mange tilfelde samme nedsatte
mobilitet som rygmarvsskadede, og
milinger viser, at knoglestyrken pa
samme mdide kan vere nedsat pi
grund af et lavere mineralindhold.

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 medferer en vedvarende, oget
stivhed 1 leddene. Arsagen er, at
mennesker med muskelsvind har
sterre vanskeligheder end andre med
genoptrening.

“V1i ser tit, at et braekket ben bli-
ver anledningen til, at man holder
helt op med at gi selv,” siger hun.

Qget knoglestyrke gennem fore-
byggende behandling kan maske
nedsztte hyppigheden af brud eller
lette den vigtige genoptraning; og
dermed forhindre eller mindske va-
rige skader og eventuelt ogsd ud-
skyde tidspunktet for permanent
brug af kerestol, siger Birgit Stef-
fensen.

Spergeskemaundersggelsen ud-
sendes til 295 brugere med diagno-
serne Duchennes muskeldystrofi,
Beckers muskeldystrofi og spinal
muskelatrofi type II og III. Under-
sggelsen er, som den skal, godkendt
af Den Centrale Videnskabsetiske
Komité. Svarene bearbejdes 1 lobet
af 1999, og resultatet foreligger
inden udgangen af ret.
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Af Jorgen Jeppesen
Foto:
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Af Lene Kjaer Thomsen
Foto: Jane W. Schelde

Gid jeg aldrig havde spurgt

Beretningen om en danskers rejse til Sydafrika og medet med handicappede

i et land, der stadig baerer preeg af apartheid-tidens ulige vilkdr

En koretur pd en gruset landevej 1
Sydafrika er en spendende og fasci-
nerende oplevelse. S langt gjet reek-
ker, strekker det uensartede land-
skab sig med den smukke rustrede
jord, de torre gronne buske og de
lerklinede hytter med spidse stritage.

Men en sidan tur kan ogsd vaere
anstrengende. Den affjedrede folke-
vognsbus eller combi, som den kal-

Et hjemmebesag, der
gjorde indtryk bdde pd
Lene Kjeer Thomsen

og den lille pige, der
elskede at underholde
og gerne ville laere
sangen fra sig.
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des, bevager sig 1 smd ryk, s man
foler sig hensat til en skolevogn fort
af en elev, der endnu ikke kan kende
forskel pd speeder og bremse. Men
det er tydeligt, at selv en kompetent
chauffer som vores ikke har nogen
mulighed for at undgi de dybe hul-
ler i vejen og til tider ser sig nedsa-
get til at kere en omvej eller miske
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helt vende om for at finde en alter-
nativ rute.

Vejen mod accept

Vejen mod accept og lige mulighe-
der for handicappede i Sydafrika ma
siges at have de samme ujevnheder
og forhindringer. Til trods for en
lovgivning, der dbner op for forbed-
ringer og udvikling pd handicap-

omradet, har selv de dygtigste og
mest engagerede folk en serdeles
kompliceret opgave foran sig.

Som det store, varierede land,
Sydafrika er, er der mange at tage
hensyn til og mindst lige sa mange
holdninger at @ndre. Arene med
apartheid har efterladt dybe spor i
form af en serdeles fremtredende

social og ekonomisk ulighed, der
stadig fastholder den sorte befolk-
ning i en fattigdom, hvor der ikke er
overskud til hensyntagen over for en
om muligt endnu mere upriviligeret
minoritet — de handicappede bgrn.
Tvertimod tenderer holdningen
mere i retning af afvisning end ac-
cept af handicappede i samfundet.
Det resulterer i, at de fleste handi-
cappede bgrn ikke kan blive passet
som andre bern og derfor mi efter-
lades alene hjemme, nir forzldrene
— 1 mange tilfelde enlige madre —
gir pd arbejde. De fir heller ikke det
minimum af skolegang, der kan for-
berede dem til et selvstendigt liv,
hvor de kan fungere pi lige fod med
andre i deres community (del af

samfundet).

Men for at nd til en forbedring
af de nuveerende forhold — til motor-
vejen, hvor alting for det meste gir
uproblematisk lige ud — mi man
starte et sted. Finde sit udgangs-
punkt. DICAG’s (Disabled Childrens
Action Group) arbejde gir netop ud
pd at mobilisere s mange krefter
som overhovedet muligt for at skabe
bedre forstielse og derved mulighe-
der for handicappede i samfundet.
Derfor er et af DiCAG’s hovedfor-
mil at hjelpe med at etablere dag-
centre for barn — bide handicappede
og ikke-handicappede. Lederne af
disse dagcentre er hovedsagligt
medre til handicappede bern, der pa
den mdde gor deres til at hjzlpe bide
egne og andres bern, der er i en lig-
nende situation.

Virkeligheden uden

for TV-skaermen

Under vores besag i Sydafrika fik vi
mulighed for dels at made nogle af
disse kvinder pa en tre-dages work-

Om DiCAG

DiCAG (Disabled Childrens Action Group)
er en sydafrikansk organisation for for-
ldre til handicappede bgrn. Organisa-
tionen har 15.000 medlemmer rundt om
i Sydafrikas ni provinser.

DiCAG har som overordnet mal at sikre
handicappede barns rettigheder i sam-
fundet.

Samarbejdet mellem Muskelsvindfonden
og DiCAG blev indledt i maj 1997 og
lpber til udgangen af 1998.

Projektet drejer sig om at stotte DiCAG i
etablering og udvikling af dagcentre for
handicappede bern i tre udvalgte pro-
vinser. Stptten indebarer dels en fysisk
forbedring af dagcentrene, dels uddan-
nelse af de frivillige ledere af dagcen-
trene, som ofte selv er mgdre til handi-
cappede barn. Malet med indsatsen er
at f& dagcentrene anerkendt af myndig-
hederne, sa de fremover kan opna of-
fentlig stotte,

Projektet er finansieret af en bevilling
fra Danida pa 2,9 mill. kroner. Muskel-
svindfonden har i efteraret sggt Danida
om en ny bevilling for at kunne fort-
sztte og udbygge projektsamarbejdet i
de kommende tre ar. Danida har endnu
ikke taget stilling til ans@gningen.

Legetojsindsamling
Muskelsvindfondens ulandsgruppe, Mus-
kuland, vil i foraret 1999 starte en ind-
samling af legetgj til dagcentrene i Syd-
afrika. Ifglge et forelgbigt opleg fra ¢
gruppen vil alle medlemmer af Muskel-
svindfonden og frivillige hjelpere blive
opfordret til at medvirke i indsamlings-
aktiviteterne. Der er ogsa tanker om
senere at falge op pa legetgjsindsamlin-
gen ved f.eks. at skabe direkte kontakt
mellem interesserede medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden og dagcentre i Syd-
afrika. Kontakten kunne vaere brevveks-
ling eller andre former for udveksling af
erfaringer, bgrnetegninger m.m.

shop, der skulle give dem en sterre
indsigt 1 ledelse og regnskabstoring af
dagcentrene. Dels at besage to af dag-
centrene 1 omegnen af Cape Town.

Jeg regner ikke mig selv for en
uvidende person. Jeg har hele tiden
varet klar over det store gkonomi-
ske skel 1 Sydafrika. Jeg kender til
fortiden med apartheid-styret, og
jeg ved ogsd rationelt, at der ikke
kan ske store forandringer fra den
ene dag til den anden. Det tager tid
og gir langsomt. Men forst ved
synet af de smi skeve skure stykket
sammen af blikstykker, pap, nogle
halvridne bredder, gir det virkelig
op for mig, hvor omfattende fattig-
dommen er. To minutters nyheds-
klip pd en 14” skerm kan aldrig
gengive virkeligheden, som den ser
ud fra de store townships i udkanten
af Cape Town med tusindvis af fal-
deferdige, utette boliger. Handi-
cappet eller ¢j, sd ligger der en stor
opgave forude!

Et ekstra stykke pap

som isolering

Mama Lumkas dagcenter ligger
netop midt i en af townships’ene. I
to smé verelser passer hun 58 bgrn
med og uden handicap. DiCAG har
hjulpet med at sponsorere et nyt tag
til hendes “shack”, men det trekker
og regner stadig ind gennem spraek-
kerne i vaggen, selv om hun har
forspgt at isolere med nogle ekstra
stykker pap. Bornenes forzldre be-
taler mellem 20 og 40 Rand (24-50
kr.) om mineden for at fi passet
deres bern. Det skal dekke bleer og
to maéltider om dagen.

Under workshoppens opleeg om
budget og regnskab fortalte Mama
Lumbka, at hun ikke havde oprettet
en bankkonto for sit dagcenter, selv

om det var det sikreste. Bankgeby-
rerne alene ville overstige de belab,
centret havde til ridighed. I det hele
taget var gkonomien et stort pro-
blem, fortalte hun. Ikke alle foral-
dre “huskede” at betale, og Mama
Lumka kunne ikke fi sig selv til at
afvise deres bern, selv om hun
miske burde. [ stedet gjorde hun sit
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Mama Lumka er leder
af et dagcenter for
bdde handicappede og
ikke-handicappede
born i en af Cape
Towns townships.
Trods de svaere kdr
harer hun til de DiCAG-
kvinder, der formdr

at udvise styrke og
engagement.
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Dagcentrene har
meget fa penge til
legetaj og moblement.
En stor papkasse kan
udmerket bruges som
seng, ligesom selve
centret er bygget af
breedder, pap og blik.
For barnene er det
vigtigste tryghed og
mad.
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bedste for at fi gkonomien til at
henge sammen alligevel.

Efter besoget pd centret, hvor
bgrnene har sunget minedssangen
for os, slir Mama Lumka forlegent
henderne sammen og sperger, om
ikke “gesterne fra Danmark” vil
gore hende den wre at drikke te i
hendes hjem, der ligger lige ved
siden af. Det er ikke hende, der skal
fole sig beeret. At made en kvinde,
der under disse premisser formdr at

udvise en sidan styrke og engage-
ment, og at blive inviteret indenfor i
hendes hjem, er en stor @re for mig.
Oplevelsen vil lenge kunne vekke
en ubeskrivelig folelse hos mig.

En dreng bliver rullet ind

Et andet omride, der vakker stor
debat i Sydafrika, er spergsmalet om
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integration 1 skolerne. P3 en af spe-
cialskolerne 1 den nordlige provins
bespger vi skolens tre afdelinger for
henholdsvis blinde, dgve og fysisk
handicappede. Det vil sige, de fleste
fysisk handicappede born er ogsd
mentalt handicappede, og det undrer
mig. P4 et tidspunkt, hvor jeg har set
mange af disse bide fysisk og men-
talt handicappede born, som det er
svart for mig at forholde mig til,
sporger jeg lederen af afdelingen for

fysisk handicappede, om der er
nogle elever med muskelsvind? (For
jeg syntes da, det kunne vaere inter-
essant at mede nogen, jeg mdiske
havde lidt mere til felles med). Det
har de si sandelig, siger hun og fir
straks rullet en dreng pi 14 4r ind.
Han bliver plantet ved siden af mig,
mens hun hgjlydt fortaller om hans

sygdom, og hvor lenge de regng
med, at han vil leve, alt imens drey
gen sidder og stirrer genert ned
gulvet. Da hun er ferdig med at fo
telle, bliver han rullet vaek igen! Jq
ville gnske, jeg aldrig havde spurg
Jeg synes personligt, at integrg
ring i de fleste tilfzelde er en posit
ting, men tager man manglen pa re
sourcer i det sydafrikanske skolesy
stem 1 betragtning, mener jeg 1 h{
grad, at specialskolerne tilbyder d
handicappede bgrn muligheder, d{
er langt bedre, end de kunne fi i g
almindelig klasse med 80 eleve
Ude i landomriderne er der dg
langt mellem sidanne specialskole
hvilket betyder, at bgrnene mi b
pi skolen langt vk fra deres famil
og nermeste 1 et samfund for si
Efter min mening er man derfq
nedt til at udbygge integreringsmuy
lighederne, for at bernene fra dis
omrider kan vende tilbage efi
endt skolegang og blive accepter
med de evner, de har udviklet.

Et tankevaekkende indtryk
Efter hjemkomsten til kolde Dar
mark tygger jeg stadig alle indtryK
kene igennem — og der har vars
mange. En del gir ikke kun pi hat
dicap-omridet, men ogsi pd den g¢
nerelle situation i Sydafrika, da disy
to sider unzgteligt henger sammg
pé mange niveauer.
Men det storste og mest tankd
vekkende indtryk, jeg har fiet, 4
gennem mit mede med de folk j
dagcentrene og 1 DiCAG, som
irene fremover vil veere drivkrafie
bag en udvikling af forholdene f4
handicappede bern. Jeg er sikker p
at med en s3 god motor i bilen sk
Sydafrika nok ni frem for eller sidet
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En overset gruppe

5-10 procent af de kvinder, der beever anleegget for Duchennes
muskeldystrofi, har sely milde symptomer péd sygdommen

Manglende kraefter, svaert ved at g
pa trapper eller rejse sig op fra'en
stol og en umddelig trethed. For-
teellingerne fra kvinderne rundt om
bordet var meget enslydende, da In-
stitut for Muskelsvind i november
holdt en temadag for kvinder med
diagnosen duchenneberer-syndrom.

Felles for kvinderne var ogsi
deres reaktion pd symptomerne: Vi
troede bare, at vi ikke havde si
mange krefter som andre, og at vi
miske var nedslidt og belastet af at
have et handicappet barn. Farst langt
senere har kvinderne fiet diagnosen
duchenneberer-syndrom og der-
med en fysisk forklaring p4 og aner-
kendelse af deres symptomer.

.Netop det manglende kendskab
til og anerkendelse af diagnosen
blandt sivel praktiserende leger som
sagsbehandlere i socialvasenet har
veret medvirkende arsag til, at In-
stitut for Muskelsvind nu har valgt at
tage fat i problemstillingen.

Som det forste initiativ arrange-
rede instituttet en temadag for kvin-
derne og deres pirerende. Milet
med dagen var dels at formidle
viden til kvinderne om bl.a. symp-
tomer, diagnosticering og arvelig-
hed, dels at indsamle deres erfaringer
med sygdommen og de problemstil-
linger, de har behov for at 3 sat
fokus pd. Et tredie mal var at give
kvinderne mulighed for at danne en
brugergruppe i Muskelsvindfonden,
hvis de havde interesse for det.

Som oplaegsholder pd kurset
kunne genetikeren Jens Michael
Hertz fra klinisk genetisk afdeling
pi Arhus Kominunchospital for-
telle, at duchennebarer-syndromet
er sjeldent. Kun 5-10 procent af de
kvinder, der er barere af sygdoms-
genet for Duchennes muskeldystrofi
(DMD), fir symptomer, der minder
om en mild form for DMD. Det vil
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sige, symptomerne opstir senere i
livet og har et mildere forleb.

Fra mor til sen

For at forsti arveligheden ved du-
chenncbzrer-syndrom tog Jens
Michael Hertz udgangspunkt i Du-
chennes muskeldystrofi. Sygdom-
men rammer kun drenge og skyldes
en gendefekt pi X-kromosomet.
Det vil sige, at sygdomsanlagget
nedarves fra mor til sgn.

Da drenge kun har ét X-kromo-
som, vil drenge, der har arvet et X-
kromosom med sygdomsanlegget,
udvikle sygdommen, mens piger, der
har arvet et X-kromosom med syg-
domsanlegget, vil blive barere af
sygdommen, fordi de har et rask X-
kromosom fra faderen. Ikke alle
kvindens bern vil dog fi sygdom-
men eller blive barere. I 50% af
tilfeldene vil barnene arve hendes
raske X-kromosom.

Ifolge Jens Michael Hertz kan
man i dag undersege de kvinder, der
har DMD 1i familien, og i langt de
fleste tilfzelde finde frem til, om de er
berere af sygdomsgenet. Underspgel-
sen kan foretages p3 flere mider. Den
enkleste er en blodprave, hvor man
miler blodets indhold af muskel-
enzymet CK (creatinkinase). Hos 70
procent af anlegsbarerne, er CK-
verdien forhgjet som ved Du-
chenne-drenge, og det betyder, at
kvinden med meget stor sikkerhed
er anlegsbarer. For de resterende 30
procent vil CK-verdien ikke vaere
torhgjet. Jens Michael Hertz pipe-
gede derfor, at det er vigtigt ikke at
ngjes med CK-undersggelsen, hvis
den viser normale verdier.

DNA-undersagelse

En anden underspgelsesmetode er
at finde den gendefekt pd X-kro-
mosomet, der forirsager Duchennes

muskeldystrofi. Det sker ved en
DNA-test af en blodpreve. Under-
sogelsen kan dog i de fleste tilfelde
ikke som ved Duchenne-drenge ske
ved kun at tage en blodpreve af den,
man vil undersege, men mi omfatte
flere familiemedlemmer, helst i flere
generationer, si man har mulighed
for at sammenligne familiemedlem-
mernes X-kromosomer. Denne form
for undersegelse kaldes ogsd en mar-
kor-undersegelse eller en indirckte
DNA-undersggelse.

Forklaringen p4, at det er ned-
vendigt at bruge denne mere omfat-
tende undersggelsesmetode for at
finde berere af Duchennes muskel-
dystrofy, er ifglge Jens Michael Hertz,
at man med den eksisterende under-
sogelsestcknik kan undersgge dren-
ges ene X-kromosom for gendefek-
ter. Derimod har man endnu ikke
udviklet metoder til at undersage
kvinders to X-kromosomer hver for
sig. Det raske X-kromosom vil der-
for 1 en DNA-test “skjule” en even-
tuel gendefekt i det andet X-kro-
mosom, og det er derfor nedvendigt
at have blodprever fra flere forskel-
lige personer for at kunne sammen-
ligne X-kromosomerne fra de andre
familiemedlemmer med kvindens.

En tilfeeldighed

“Men ndr man nu ved, at man er
bzerer, hvordan kan man si finde ud
af, om man herer til de 5-10 pro-
cent, der udvikler duchenneberer-
syndromet,” lad et spargsmal fra en
kursusdeltager?

Og “nir jeg nu selv har sympto-
mer, vil min datter, der ogsi er
berer, si fi de samme symptomer,”
lgd et andet sporgsmal?

Hertil mitte Jens Michael Hertz
beklagende sige, at med den eksiste—
rende teknik er det ikke muligt at
forudsige, hvem der udvikler syn-

5 K|

foraldrene.

dromet, og i hvilken grad sympto-
merne vil vere til stede. Forklarin-
gen er, at udviklingen af duchenne-
barer-syndromet sker ved en til-
feldighed. Allerede tidligt i fostertil-
standen afggres det nemlig, hvilket
af pigens to X-kromosomer der skal
vere aktivt. Denne udvalgelse 1 hver
celle sker helt tilfeldigt og er for-
skellig fra menneske til menneske.
Det betyder, at er der flest aktive X-
kromosomer med gendefekten, ud-
vikler pigen duchenneberer-syn-
dromet. Er der flest aktive raske
X-kromosomer, fir 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~
dersage forholdet mellem de aktive
syge og de aktive raske X-kromoso-
mer, men jeg tror, at der inden for f3
ar vil blive udviklet teknikker, der

I kernen er 46 kromosomer
ordnet i 23 par.
Kromosomparrene bestar
af 22 autosomer

og 1 kanskromosom.

Kromosomparrene er dannet
af ét kromosom fra hver af

Mennesket bestar af
milliarder af celler.

Hver celle indeholder en kerne. ‘3

Kromosomer bestar af snoede
DNA-strenge.

En DNA-streng er opbygget af
en kade af baser.

Et gen er en lille del af DNA-
strengen med en bestemt rak-
kefalge af baser.

Mutation er en andring af
raekkefalgen af baser
= sygdomsgen.

Autosomal - genet sidder pa
kromosompar nr. 1-22. Det vil
sige, arvegangen er ens for
drenge og piger.

X-bunden / kensbunden -
genet sidder pa X-kromosomet.
Arvegangen er forskellig

for drenge og piger.

gor det muligt,” sagde Jens Michael
Hertz.

Sveart at acceptere

Senere pi temadagen blev der sat
fokus pa kvindernes egne erfaringer,
beskrivelse af symptomer, og hvor-
dan sygdommen pivirkede dem i

deres hverdag. Her fortalte mange af

kvinderne, at de ferst for alvor havde
maerket symptomerne i 25-35 &rs al-
deren. De blev hurtigt tratte, de
havde svart ved at lgfte deres barn,
eller fastspende bgrnenes karestol i
bilen. Mange fortalte, at de ofte faldt,
fordi deres ben “knekkede sam-
men”. Andre forklarede, at de kunne
gore mange ting, men at de brugte
alle deres kraefter pd det og derfor var
helt udmattede bagefter. Mange af
kvinderne havde i perioder ondt i
skuldre, arme eller hofter og gik der-
for regelmaessigt til fysioterapi.
Fexlles for de fleste var, at det var
svert for dem at acceptere, at de
havde en sygdom, og at det 1 hver-

dagen var vanskeligt at finde plads
til at tage hensyn til den, nir de
havde et handicappet barn. Samti-
dig var det svert for omgivelserne
at forst3 situationen, fordi kvinder-
nes symptomer ofte var usynlige.
Ogsd jobmassigt var der mange
paralleller mellem kvindernes erfa-
ringer. Nogle fi fik fortidspension,
mens andre overvejede, hvordan de
fortsat kunne vere tilknyttet ar-
bejdsmarkedet i en eller anden ud-
strakning. Nogle udtrykte frustra-
tion over, at det var svart at vide,
hvad de kunne holde til arbejds-
massigt, og hvordan de skulle for-
vente, at deres sygdom udviklede sig.
Som afrunding pa kursusdagen
blev det besluttet, at Muskelsvind-
fondens medlemskonsulenter skulle
opfordres til at indkalde til en tema-
dag i begyndelsen af det nye ar. Her
ville man si tage endelig stilling til,
om der var behov for at danne en
brugergruppe for kvinder med du-
chennebazrer-syndromet. "

23

Muskelkraft 8/98




Birte Bemt Henriksen (forrest) var en
inspirator for MarselishorgCentret.
Her fejres dannelsen of centrets
samarbejdsforening 1 oktober 1996.
Arkivfoto: Jens Tonnesen/Chili

En kold februardag for snart tyve ar
siden stod Birte Bernt Henriksen og
jeg foran Socialstyrelsens der pi
Osterbro 1 Kebenhavn.Vi var begge
ansat i Arhus Kommunes Socialfor-
valtning, og Socialstyrelsen ville
here, hvorfor bistandslovens §48 ko-
stede mere i Arhus Kommune end i
hele resten af landet tilsammen.
Forklaringen var naturligvis, at vi
havde indfert en helt ny hjelperord-
ning. Hun og jeg frygtede, at Social-
styrelsen ville kraeve ordningen stand-
set. Men ikke mindst takket vare
Birte Bernt Henriksens engagerede
praesentation, gik det stik modsat.
Hjxlperordningen blev landsdek-
kende, og i mange ar blev den aldrig
kaldt andet end “Arhusordningen”.
Birte Bernt Henriksen var utraet-
telig, ndr hun braendte for ensag, og

RUNDT OM FONDEN

de sager er utallige, som hun i tidens
lgb brendte for. Som konservativt

byridsmedlem og formand for kul-
turudvalget var det hende, der insi-
sterede p4, at Arhus Idretsparks om-
bygning ogsd skulle tage hgjde for
folk med et handicap. Som leder af
Revalideringsklinikken i Arhus for-
fulgte hun fantasifuldt enhver mulig-
hed for at bringe folk ind pi 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 ogsi et

slag for, at maden naturligvis skulle
produceres af Revalideringsklinik-
ken. Hun ville have en skenhedskli-
nik, for man har ogsi ret til at veere
forfengelig, selv. om man har et
handicap. Og si ville hun have
kunstnere til at gore korestole kon-
nere. Hendes dybe respekt for andre
mennesker kom til udtryk i alt, hun
foretog sig. Stort som smat.

I slutningen af oktober dede
Birte Bernt Henriksen pludselig, kun
63 ir 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 februarmorgen for
mange ir siden, da Birte Bernt Hen-
riksen gik ind i Socialstyrelsen og
reelt bragte den landsdaxkkende
hjzlperordning i hus.

——————

En uvurderlig
medspiller

Af Jergen Lenger

Der blev kigget fremad og 8bnet nye
horisonter, da Muskelsvindfondens
kontaktpersoner og politiske ledelse
holdt kontaktudvalgsweekend i be-

gyndelsen af november. Temaet for -

weekendens diskussioner var med-
lemsarbejdet — iseer med henblik pd
at udvikle kursusudbuddet og fast-
holde medlemsengagementet. Men
ogsd medlemsdemokratiet, grasrgd-
dernes rolle og Muskelsvindfondens
gkonomi blev draftet af de knap 40
mennesker, der var samlet pd Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Til lordagens tema om kursus-
udvikling var der som inspiration

En halv snes selvstendige erhvervs-
drivende fra fire handicaporganisati-
oner mgdtes 22. november pd Mus-
holm Bugt Feriecenter pa initiativ af
Muskelsvindfondens netvaerksgruppe
for selvsteendige. Dermed er grunden
lagt til et samarbejde pd tvaers af be-
vaegehandicaporganisationerne. For-
uden Muskelsvindfonden var Gigt-
foreningen, Scleroseforeningen og
PTU representeret.

inviteret oplegsholdere udefra: Jan -

Jergensen, formand for Dansk Han-
dicap Forbund, Ole Lauth, forstan-
der for Egmont Hgjskolen i Hou og
Dorthe Rgnsler, formand for
FNUG (Foreningen af Unge med
Gigt). I deres oplaeg fortalte de hver
iseer, hvordan de i deres organisation
greb kursuspolitikken an, og i hvil-
ken retning tendensen gik. Med-
lemskonsulenterne 1 Muskelsvind-
fonden Anita Gustafsson og Jens
Spanfelt fulgte op med nye idéer til
kursusprogrammet for drene 2000-
2005. Oplegget handlede bl.a. om,
at programmet i hgjere grad burde

rumme temakurser for flere mil-
grupper bide inden for og uden for
Muskelsvindfondens medlemsskare.

Den efterfglgende diskussion
viste, at opleggene havde givet
mange stof til eftertanke og emner
til nye droeftelser i de enkelte med-
lemsgrupper. Konklusionen p3 te-
maet blev, at medlemskonsulenterne
kommer med et opleg til repraesen-
tantskabsmedet i Muskelsvindfon-
den i marts, som inddrager de tanker
og idéer, der kom frem under dis-
kussionerne pd kontaktudvalgs-
weekenden.

Fremtidens
kurser og
medlems-
aktiviteter

Deltagerne drgftede bl.a. emner
som fortidspension, indretning af ar-
bejdsplads, hjelpemidler, kab af bil,
personlig assistent, skatte- og forsik-
ringsmassige forhold. Efterfolgende
blev sporgsmil om handicaporgani-
sationernes arbejdsmarkedspolitik og
hvorvidt selvstzndige med handicap
skal inddrage deres almindelige bran-
cheorganisationer diskuteret.

En arbejdsgruppe bestdende af

Anders Larsen og Segren Hgjsgaard
fra Muskelsvindfonden og Bjarne
Christensen fra Gigtforeningen fik til
opgave at viderefore arbejdet. Grup-
pen vil som noget af det forste af-
klare, om man skal indlede et ner-
mere samarbejde med en tilsvarende
gruppering 1 tilknytning til Egmont
Hgjskolen.
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Medarbejdere i Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden
Kongstang Allé 23
8000 Arhus €

Tlf. 8948 2222
Fax. 8948 2212

E-muail: msfoplys@post1.tele.dk

Institut for Muskelsvind
(Vest for Storebzlt)
Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

|

\ 4
Marignne Frederiksen Evald Krog
Tlf. 8948 2222 Direktor Landsformand
Fax. 8948 2238

E-mail: instvest@post1.tele.dk = ; .
&2 A / i Fonde

Institut for Muskelsvind
(Ost for Storebelt)
Bemstorffsvej 20

2900 Hellerup

Tif. 3962 2205
Fax. 3962 2287

E-mail: instost@post1.tele.dk
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Jergen Lenger Bernhard Trier Frederiksen Rasmus Dehl Lars Jensen
Udviklingschef Projektmedarbeider Frojektmedarbejder Edb-medarbejder
Medlemsservice

Jargen Jeppesen Jane W. Schelde Jens Spanfelt Anita Gustafsson
Redaktar Journalist tMedlemskonsulent Medlemskonsulent
Intern Service R .
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Inge Johnsen Grethe Bruun Lise-Lotte Bundgaard Lone Larsen Lene Kjazr Thomsen
Servicemedarbejder Rengoringsassistent Receptionist Receptionist Receptionist
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Marius Byriel
Indsamlingschef

Peter Sand
FProjektleder, markedsforing
og skrabespil

Mogens Hjort
Projektleder, lager og
materiel

Knud Jensen
Leder af tombola

Pkonomi

Lis Thomsen
Gkonomichef

Bnitta Jensen
Kontoreley
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Jens Lund
* Praktikant

Marianne Fisker
Projektleder

) I
Christoffer Jensen

Projektleder
God Morgen Abe

Lene Lund
Gkonomimedarbejder

Ahmad Ali Hamid
Kontorelev

Conni Riis
Bkonomimedarbejder

Annika Rasmussen
Gkonomimedarbejder

Hanne Arve
Gkonomimedarbejder

L LV e 4
Jes Rahbek Asger Frost Annermarie Mikkelsen Ann-Lisheth Hojberg Pig Myrup .
Cheflzge Kursussekretzer Sekreter og socialrddgiver Ergoterapeut Ergoterapeut
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Birgit Werge Ulla Werlauff Isabelle Schwartzbach Maria Overgaard Hansen Bodil Hansen
Fysioterapeut Fysioterapeut Paedagog Socialrddgiver Kontorelev
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Gerda Steen Larsen Birgit Steffensen
Sekretazr Fysioterapeut
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Jette Mplier Birgit Hovmand Lisbeth Sander
ALS-konsulent ALS-konsulent Sekretaer
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Ida Flaytrup
Fysioterapeut

Susanne Bertelsen Anny Madsen
Fysioterapeut Ergoterapeut

Pia Hansen
Sekretar
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Henrik Bach Jensen
Afdelingsleder
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John Marquardt
Psykolog

Bent Atzen Hanne Bjork
Projektleder Bkonomimedarbejder
o0g receptionist

Se alle medarbejdernes e-mail-adresser pd Muskelsvindfondens hjemmeside

www.muskelsvindfonden.dk

Inger Schrader
Ergoterapeut

Charlotte Liibecker
Sekreteer

ALS-konsulentordning, Kobenhavn

Lise Holter
AlS-konsulent

Lisheth Christiansen
Receptionist

Susanne Jakobsen
AlLS-konsulent

Inge Christensen
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Agte kappestrid

Fuld fart frem.

Ldret for svart fysisk handicappede
Jorn Erik Simonsen og

Bent Lyngholm (red.),

Jorgen Mpballe (tegninger)
Handicapidrettens

Videnscenter, 1998

96 sider, 210 ky.

“Fuld fart frem” er en enestiende
0g meget ngdvendig bog, fordi den
grundigt og instruktivt indforer
lzseren i grundbegreber, teknikker
og regler for en rakke idraetsgrene,
hvor ogsd mennesker med f.eks.
muskelsvind kan vare med.

Hermed har en stor befolknings-
gruppe pludselig fiet et godt og
serigst fritidstilbud, som resten af be-
folkningen har anset for en menne-
skeret i mange 4rtier. Et tilbud, der
er vokset frem inden for de seneste
10 4r.

Der gir en klar linie gennem
hele bogen: Det drejer sig om serigs
idretsudfoldelse pi linje med, hvad
man ser i idretsklubber for ikke-
handicappede. Det er derfor natur-
ligt, at alle involverede nyder og yder
det optimale. Og det kraver, at de
praktiske rammer skal vare i orden.

Idraet er en fritidsinteresse, der
giver stor vardi og indhold for den
enkelte. Det er vigtigt, at det ikke er
dnden fra fysio- eller ergoterapien,
der praeger kappestriden, hvad enten

den foregdr pi de lakerede bredder,
asfalt eller gronsvaer. Og det er vig-
tigt, at hjelperne har forstielse for
dette og for, at de udger en serlig
og aktiv del af idrztten.

I bogen redegares der for idrats
grene udfort i (el-)kerestol, praeci-
sionsidratter og idretsgrene, hvor
man skal ud af kerestolen. Ganske
kort omtales ogsi ressourcekraevende
idretsgrene som gokart og sejlads,
men hovedvagten legges pa idraets-
grene, der kan dyrkes med meget
smd midler. -

El-hockey er en af de idrets-
grene, der fremhaeves: “En vaesentlig
gruppe blandt elhockey-spillerne er
bern og unge med muskelsvind. De
har aldrig tidligere haft en chance for
at vere med til idret. [ dag er de
sjernerne i en af handicapidrattens
mest spektakulere idraetsgrene.” (s. 3)

Bogens mange grundige beskri-
velser af gvelser og etablerede idracts-
grene med faste regler ger det muligt
for den enkelte at starte som begyn-
der og blive ved til det sublime er
ndet. Der er tilbud og tips bide til
individualisten og til holdspilleren.

Ogsa for born

Selv om bogen ikke handler specielt
om bgrn, er der mange afinit i
bogen, der er udmzerkede at fi inspi-
ration af for den, der skal tilrettelaegge
1dret med handicappede elever i sko-
len. Det kan betyde forskellen pi om
barn og unge med muskelsvind ude-
lukkes fra idreetsfaget eller ¢j.

Og det ville vaere en skam, da
idraet er en kilde til mange gode op-
levelser i klassen. Nir man bruger
kroppen, sker der heldigvis en masse
indeni hovedet og i det sociale fal-
lesskab.

“Fuld fart frem” er fremragende
illustreret med tegninger af Jorgen
Mgballe, der pd humoristisk og let-
forstaelig vis tydeliggor tekstens ofte
noget tarre og saglige budskab. Det
er heldigvis stadig sjovere at dyrke
idret end at lese om det, men bo-
gens illustrationer rider noget bod
pa dette forhold.

Bogen er en glimrende indfgring
i den nyeste gren af handicapidraet-
ten, og den kan varmt anbefales til
den, der har lyst til at blive aktiv
udover eller instruktor. "
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Af Jens Spanjelt og
Rasmus Dahl
Tegninger:

Jorgen Meballe
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Go’morgen Falck

Birthe Bundgaard Jensen skriver pd vegne
af sin mand Verner Bundgaard Jensen,
Berberisveenget 4, 5210 Odense N1,
om en frustrerende oplevelse med Falck.
Verner Bundgaard Jensen har ALS:

Fredag den 21. august ringede vi til
Falck for at bede om hjalp til at
lofte el-kerestolen op pd 1. sal. Vi
var inviteret til 60-4rs fodselsdag, og
Verner ville meget gerne deltage,
men problemet var, at lokalet 13 pid
1. sal. Vi har abonnement pd Falck
og bruger dem nesten ikke, si det
mitte de kunne klare for os.

Efter lidt polemik frem og til-
bage — noget med at abonnementet
ikke daekkede den slags osv. — fik jeg
den besked, at de nok skulle hjzlpe
os, og jeg forklarede ngje, hvori
hjzlpen skulle bestd. Verner skulle
loftes op pd 1. sal, evt. separat, og
bagefter den elektriske kerestol, som
vejer ca. 125 kg. Det var s3 i orden,
og tid og sted blev aftalt.

Fredag den 28. august, hvor fes-
ten skulle finde sted, ringede jeg kl.
ca. 11.00 om formiddagen til statio-
nen i Odense for lige at tjekke, at alt
var 1 orden. Jeg pointerede kraftigt,
at der var tale om en el-kerestol pd
over 100 kg. Det var skrevet ned, og
alt var 1 orden, sagde de. Fint — s
ingen problemer tenkte jeg! Men
go’morgen.

Vi kom til aftalt tid og sted, og
Falck kom da ogsd ca. fem minutter
senere, to mand. Men problemet var,
at de ikke mitte lofte, og de havde
ikke den anordning med, som
kunne kore pi trapper. De gik til-
bage til deres bil og ringede rundt
til forskellige steder. Imens sad Ver-
ner si ude 1 kulden, og der gik lang
tid, inden de fandt ud af at bare Ver-
ner op pi en siddesele, som han
nzsten ikke kunne sidde pa. Hans
arme kan jo ikke holde nogen ste-
der, og han hoppede op og ned, men
op kom han dog og blev sat pi en
almindelig stol, meget bleg og rystet.

34

Falckfolkene diskuterede livligt
med hinanden, de mitte jo ikke for
deres fagforening o.s.v., siledes gik
tiden. Imens sad Verner og var ved
at trille ud af den almindelige stol,
han var anbragt pi. S3 tog fire af
gasterne affere og bar elstolen op
pd 1.sal, og jeg fik Verner placeret i
den. S3 ned til Falckfolkene og bede
dem om at gere det bedre til hjem-
turen. Det lovede de hajt 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 ogsi var i
orden. Jeg pointerede endnu en-
gang, hvad det drejede sig om, men
de havde hert om problemet.

KI. 01.45 ankom der én Falck-
mand plus det apparat til at kere
korestole op og ned ad trapper med
plus en almindelig korestol uden
nogen hynder. Han havde garanteret
ikke provet det for — men vi fik da
Verner sat i den almindelige kore-
stol, og den blev spandt pi trappe-
koreren. S8 ned ad trappen: Bump —
bump — bump, ca. 14 gange.Verner
var gdelagt i ryg og bagdel, men nu
var han da nede.

S4 op igen med trappekeoreren,
spende el-kgrestolen pd, men neh-
nej, den kunne han ikke bruge til en
el-stol, den var alt for stor, hjulene
kunne ikke vare der. De vidste ikke
hos Falck, at den ikke kunne bruges
til el-stole. S4 stod vi der med en
Falckmand og en el-stol pd 125 kg.
Gaesterne kiggede lidt pd og tenkte
pi opbaeringen, si snuppede de sto-
len igen og bar den ned p3 gaden.
Hvor jeg fik placeret Verner igen, si
han kunne sunde sig efter den hirde

" behandling.

Taenk at bruge al den tid — bade
af deres og vores — pd at fagfolk
skulle lofte 14 trin op og ned igen,
ndr de siledes ikke kan alligevel. Vi
var meget frustrede efter begge
gange. Hvad skulle vi have gjort
uden “de 4 steerke gaester”? Jeg synes

ikke Falck fortjener nogen roser for
dette, og Verner vil ogsi have, at vi
melder os ud af Falck — hvor vi har
veret medlem i 38 4r.

Dette til Jer, som miske ogsd kan
fa brug for hj=lp til lignende.

Falck har efterfolgende ringet og
beklaget, heldt vand ud af gret. De
kunne ikke gore det bedre, det
mitte vi kunne forst3.

Svar fra Falck:

Lad mig indledningsvis s1a fast, at vi
kunne have ydet Dem en bedre ser-
vice end den, vi gav Dem. Specifikt

kunne vi have medbragt puder og .

tepper m.v., der kunne have imgde-
kommet ulemperne for Dem ved
op- og nedbzringen fra forste sal.

Nir vores medarbejder p3 vagt-
centralen gor opmarksom pi, at den
gnskede ydelse ikke er omfattet af
abonnementet, er det med det sigte
at forhindre, at der opstir et for-
ventningsgab hos Dem og andre i
lignende situationer. Desuden ville
vores medarbejder signalere, at netop
fordi De er en abonnent, der har
veeret kunde hos os 1 mange 4r, vil vi
gore alt, hvad vi kan for at hjzlpe
Dem. Vores reaktion havde siledes
ikke det sigte, at vi ville undsli os
for at yde hj=lp.

Med hensyn til dét at bringe
Dem op pi forste sal i en speciel
elektrisk karestol, som vejer tet pd
130 kg, er der nogle vanskeligheder,
som — med de hjelpemidler der i
dag er til ridighed p3 markedet — vil
give nogle ulemper for sivel Dem
som for vores mandskab.

Jvt. vores sikkerhedsbestemmel-
ser samt Arbejdstilsynets Retningsli-
nier for Transport af Handicappede i
karestol skal der anvendes et specielt
hjelpemiddel — ogsi kaldet en elek-
trisk trappetjener. Jeg synes, at det er
flot, at de ovrige gaester hjelper til,
men netop det, at der skal fire til for

at bare stolen op og ned illustrerer
ret godt, hvor meget den vejer, og
hvor vanskeligt det er.
Sammenligner man de fire friske
gaster med vores to Falck-folk, er
det klart, at vores folk stir 1 et lidt
darligt lys som nogen, der helst ikke
vil lofte eller viere med til at hjzelpe.
Her mi jeg dog tilfaje, at vores med-
arbejdere mange gange i lobet af en
dag skal bringe patienter op og ned
af trapper. Da det foregdr igennem et
helt arbejdsliv, er det rimeligt, at der
ogsd er nogle regler for, hvor meget
og hvordan de mi lafte. Hvis blot
de uovervejet begyndte at lofte alle
karestole uden anvendelse af hjelpe-
midler, ville resultatet vere, at vi fik
flere ungdvendige arbejdsskader. Sa
jeg beder Dem derfor se vores med-
arbejderes made at agere pd som
vaerende et forseg pa at hjxlpe
Dem, men si sandelig ogsd at be-

skytte sig selv.
P4 markedet 1 Danmark findes

der i gjeblikket ikke en elektrisk
trappetjener, der er 1 stand til at be-
tjene alle typer el-kgrestole. Da der
samtidig findes mange specialbyg-
gede kgrestole, ved vi ikke, for vi er
ankommet pi adressen, om vi er i
stand til at lofte sivel patient som
korestol op. Vi forseger i Falcks
Redningskorps lgbende at forny
vores hjelpemidler i takt med, at der
kommer nye produkter pd marke-
det. Det betyder ogsi, at det er mere
og mere sjxldent, at vi er ude i disse
situationer, hvor der ikke er anden
mulighed end at sxtte patienten
over i en almindelig karestol og her-
efter spende denne fast pi vores
hjelpeanordning, siledes at vi kan
bringe patienten sikkert op og ned
af trapper.

Jeg hidber med ovennzvnte at
have givet en forklaring pi vores
handlemide, som i denne situation
har varet en smule improviseret.
Det har siledes ikke veret sigtet at

bortforklare de ulemper, som har
varet dem forvoldt. Jeg vil dog
gerne legge vagt pi, at vi til stadig-
hed udvikler vores hjelpemidler og
uddannelse af vores mandskab, sile-
des at vi ogsd i fremtiden er i stand
til at yde Dem og andre i samme si-
tuation en sikker og god service,
som tager hensyn til sivel patient
som medarbejder.

De skriver afslutningsvis, at der
blev brugt megen tid pa at lgse op-
gaven. Det er rigtigt, men den tid
bruger vi gerne pa vores abonnen-
ter. Vi forsager siledes at hjelpe si
godt, vi kan, og jeg hiber, at vi med
fremsendte kan fastholde Dem som
abonnent og kunde hos Falcks Red-
ningskorps.

Med venlig hilsen
Hans Nielsen

Distriktschef
Falcks Redningskorps, Fyn
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Livlig trafik pa hjemmesiden

Forste pjece er netop udkommet pd wuww.muskelsvindfonden. dk

Muskelsvindfonden fik sin egen
hjemmeside pi Internettet i marts
1998 for at give en bedre service til
medlemmer, brugere, samarbejds-
partnere og crew-medlemmer og for
at gore formidling, kommunikation
og markedsfaring lettere, billigere og
hurtigere.

Erfaringerne fra de forste ni
midneder viser, at brugen af hjemme-
siden er i rivende udvikling. Siden
marts har mere end 12.000 besogt
hjemmesiden, og antallet af sikaldte
hits (dvs. “spring” mellem de for-
skellige sider) har vaeret mere end
260.000.

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

I 1998 har milet veeret at skabe
en hurtig og enkel hjemmeside. I
1999 vil vi gore hjemmesiden mere
levende, aktiv og nyhedspraget.

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 1 en Internetversion. For-
delen er, at informationsmaterialet
nir ud til en storre kreds af brugere
og behandlere, og det er hurtigere
og nemmere at fa fat i.

Som den forste pjece pi Inter-
nettet har Institut for Muskelsvind
netop udgivet en vejledning om ryg-
skaevhed med titlen “Skoliose. Vej-
ledning om forebyggelse og behand-
ling af rygskaevhed”. Pjecen er kun
udkommet i denne elektroniske ver-

sion, som kan laxses 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.dk/fs1_ryggen.html).

For de brugere og behandlere,
der ikke har adgang til Internet, kan
en udskrift af pjecen rekvireres hos
Muskelsvindfonden.

Manedsavis til crew

Ogsd for crew-medlemmerne er der
sket en udvidelse af informations-
stremmen via Internettet for at skabe
en tettere dialog mellem Muskel-
svindfonden og crew’et. Allerede her
i december er den forste Crew-avis
blevet lanceret, skrevet af crew-med-
lemmer. Avisen, der fremover skal
udkomme hver mined, er en aflaser
for det tidligere nyhedsbrev “Crew-
Nyt”, som udkom i en trykt version
et par gange om iret og blev sendt
ud med almindelig post.

En opslagstavle med budskaber til
og fra crew-medlemmerne og en
gastebog horer ogsi til de nyskabel-
ser, der er blevet lanceret 1 december.
I 1999 er det planen, at der skal ske
endnu mere i forhold til sivel crew
som publikum pi koncertarrange-
menterne. Bl.a. vil markedstoringen
af koncerterne og nyhedsstrommen
til pressen og publikum ogsd komme
til at foregd via hjemmesiden.

Elektronisk post til medlemmer
[ efteriret gennemforte edb-afdelin-
gen pd Muskelsvindfonden en spor-
geskemaundersggelse blandt alle
Muskelsvindfondens ca. 1.800 med-
lemmer. Medlemmerne blev bl.a.
spurgt, om de havde en e-mail-
adresse, og 1 bekreftende fald om de
pnskede at modtage deres post fra
Muskelsvindfonden  elektronisk.

Formilet med sporgeskemaerne var
bl.a. at undersege, om Muskelsvind-
fonden kunne flytte dele af postfor-
sendelserne fra det almindelige post-
vaesen til elektronisk post til gavn for
sivel medlemmer som portobudget-
tet.

37 procent af de udsendte sporge-
skemaer er kommet retur. Heraf har
180 medlemmer 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-
dersogelsen vil Muskelsvindfonden
allerede i begyndelsen af det nye &r
andre postgangen til de 180 med-
lemmer i det omfang, det er muligt.
Det betyder bl.a., at indbydelserne
til landsmedet 1999, som udsendes
omkring 1. februar, vil blive sendt
via e-mail.

Ilgbet af december og januar vil
alle crew-medlemmer blive stillet et
tilsvarende spargsmal. Ogs3 her er
det hensigten at flytte sd stor en del
af postforsendelserne til crew’et over
til elektronisk post, som er bade hur-
tigere og billigere.

Af Jane W. Schelde

Pjecen "Skoliose -
vejledning om fore-
byggelse og behand-
ling af rygskavhed” er
netop udgivet af
Institut for Muskel-
svind og findes kun i
en Internet-version,
der kan leses eller
printes ud fra
Muskelsvindfondens
hjemmeside.

\,\ﬁl A S R R ID

N

Lanibion [hthy /S wiw mstaloviotlonden de/Tal _rygyen hml

[Cvy viossn Paga | [ et sowein | [apgis Computar] [agels supoint] fapets sattyurs]

N'\ Muskelsvindfonden
Eornbdx Hovedogay

Rygplecen

i
|

g
F

Muskelkraft 8/98




Af Jargen Jeppesen
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Fonden set fra Skaerbaek

KAREN JOHNSEN bor i stationsbyen
Skaerbak mellem Ribe og Tender. Hun
og hendes mand Jorgen har varet med-
lem af Muskelsvindfonden i 17 ar; de
meldte sig ind nogen tid efter, at deres
sgn Peter fik diagnosen Duchennes
muskeldystrofi.

For to & siden blev Karen Johnsen for-
mand for Foraeldregruppen Sydjylland I,
en af Muskelsvindfondens 11 regionale
foraeldregrupper. Gruppen taller syv
familier, som er madtes cirka fire gange
arligt, siden bgrnene var sma.

Karen Johnsen har gennem Peters op-
vaekst benyttet sig meget af Institut for
Muskelsvinds konsulentbistand. Familien
har deltaget i adskillige brugerkurser,
landsmgder og altid gaestet Grgn Kon-
cert.

Karen Johnsen er 49 ar, revisoruddannet
og ansat i BG Bank. £gtefzllen driver
en herretgjsforretning. Peter, der er 20
ar, er snart faerdig med en grafisk ud-
dannelse i Kolding. Datteren Kristina er
24 a&r og stewardesse.

38

 wwe

Nar du forteeller andre om Muskelsvind-
Sfonden, hvad siger de sd?

“Omgivelserne er utroligt posi-
tive. Sd snart jeg siger muskelsvind
og Muskelsvindfonden, si siger folk:
“Det er jo ham Evald Krog. Kender
du sd ogsd ham?”

Jeg har lige varet pa kursus i
Kgbenhavn; der skal man sige lidt
om sig selv, og da jeg fortalte, at jeg
har en sgn med muskelsvind, si vid-
ste folk med det samme noget om,
hvad det var. Nogle fortalte, at de
ogsa gik til Gren Koncert. Alle vid-
ste, hvem Evald er. Det er, fordi
Muskelsvindfonden er s kendt. Det
er lekkert”

Nogle medlemmer synes, at Muskel-
svindfonden er blevet for stor og for pro-
Sessionel?

“Sadan gir jeg slet ikke ind 1 det.
Jeg har svaert ved at forholde mig til
den diskussion, om det er for stort,
eller om det korer rigtigt. Jeg har al-
drig oplevet ikke at kunne fi den
hjzlp, jeg havde brug for.

Jeg onsker heller ikke at vare
mere synlig. Det har vi slet ikke
brug for i forzldregruppen. Vi gor
jo bare det, vi gar.”

Tager du til Gron Koncert?

“Hvert eneste dr. Hele familien
tager til Vejle, 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 Gren Koncert er kommet til
Esbjerg, mader vi ogsi op der”

Sd du har slet ikke noget ddrligt at
sige om Muskelsvindfonden?

“Nej, taenk det har jeg ikke!

Tvertimod vil jeg sige, at der er
mange, som ikke bruger Muskel-
svindfonden nok. Som holder sig for
meget tilbage. S siger jeg til dem:
“Tag nu og ring op til Arhus!” Nir
de s har taget sig sammen og kon-
taktet terapeuterne eller hvem, de
har brug for, ringer de tit tilbage til
mig og fortxller, hvor dejligt det var,
at de fik respons. Miske ligefrem et
besag.

Forleden ringede en kvinde fra
Haderslev til mig. Hun havde fiet
en muskelsvinddiagnose og fundet
mit navn pd Muskelsvindfondens
hjemmeside. Hun ville gerne med i
en gruppe, og jeg tror, vi snakkede i
over en time. Jeg er sikker p4, at hun
nok skal komme ind i noget lokalt
arbejde.

Egentlig tror jeg, at det ogsa kan
vaere sveert at vaere Muskelsvindfon-
den. Nogle ansker ikke kontakt og
den hjelp, som de kunne f3.”

En form for ny familie
Hyem er Foreldregruppen Sydjylland 1?

“Vi er syv familier. Et barn med
muskelsvind er 13 4r, resten er mel-
lem 18 og 22 4r, og det sjove er, at
de store stadig vil vaere med.

Vi mente ellers, at de ikke lzen-
gere skulle deltage 1 arrangemen-
terne, men det er vi sandelig giet fra
igen. De vil vere med. Selv om de
selviglgelig sidder for sig selv i et
andet rum.”

Hvad laver I?

“Vi er sammen fire gange om

“Det er en form for ny familie, vi har
fdet,” siger Karen Johnsen om
Foraldregruppen Sydjylland I, som
hun er formand for. Hun og hendes
mand Jargen Johnsen har vaeret
medlem af Muskelsvindfenden i 17 dr.
Foto: Poul Anker

4ret. [ marts i 4r var vi pd Musholm
Bugt Feriecenter. 1 sommer tog vi
pd udflugt til KattegatCentret 1
Grend, og vi har varet sammen en
gang her i efterdret. Naeste gang bli-
ver 1 januar, hvor vi holder en for-
sinket julefrokost. Den er blevet
skubbet, fordi jeg varet pd kursus 1
14 dage 1 Kebenhavn.

Nogle gange har vi foredrag af
nogle udefra, og vi har altid et tema
til hvert made.

Men vi skal heller ikke holde
mere end fire mgder drligt, for si
bliver det for meget.” ,

Huorfor bliver I ved med at modes,
ndr barnene er blevet voksne?

“Jamen, det er en form for ny fa-
milie, vi har fiet. Vi ringer til hinan-
den, hvis vi har problemer.Vi er med
til hinandens sglvbryllupper. Vores
born gir til fodselsdag hos hinanden
og tager i byen sammen.

Men det handler ikke kun om
muskelsvind og sygdom. Alle har
raske bern ved siden af, og de skal
ogsi passes. Det mi ikke vere mu-
skelsvind altsammen, og vi snakker
om alt muligt andet ogsd, arbejde
osv. Det er sidan noget hyggeveerk,
hvor vi hjelper hinanden.”

Mange bliver jo skilt
Kan du huske, da I meldte jer ind i
Muskelsvindfonden?

“Ja, og det gjorde vi ikke med
vores gode vilje! Overhovedet ikke.
Vi enskede bare at vere alene. Peters
diagnose var et chok for os.

Men - Muskelsvindfonden  var

utroligt patrengende. De ringede til
os med det samme. Ville straks be-
soge os og have os med pd kursus.
Jeg har tit drillet terapeuterne med
det, og vi har grinet meget af det se-
nere hen.

Farst efter et 4r kom vi pd fami-
liekursus, fordi vi blev overtalt af
nogle venner til det. Og dér vendte
det. Da vi mgdte 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 miske alligevel,
for det skal man jo — men jeg

mener, mange bliver jo skilt. Tera-
peuterne har brugt tonsvis af tid til
at hjelpe os med alt muligt; Peters
siddestilling, en ny karestol, proble-
mer med kommunen, osv.

Nu er Peter s3 stor, at han korer
meget af det selv. Men jeg ringer tit
derop alligevel.

Egentlig ville vi gerne pa
familiekursus igen, for pludselig er
det slut, nir ens dreng bliver stor. Vi
har lert sd mange at kende, som vi
er pa julekort med. Det kunne veaere
dejligt at made dem igen pd et kur-
sus, men det kan vi vel ikke f3 lov
til?”
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Af Jergen Jeppesen

Foto:

First Light/Polfoto
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Genterapi mod muskelsvind.:

Et bjerg af udfordringer

Amerikanerne er teet pd at indlede forsog med genterapi
mod Duchennes muskeldystrofi, Beckers muskeldystrofi

og limb-girdle muskeldystrofi

Klikker man sig ind p4 den ameri-
kanske  muskelsvindorganisation
MDA’ hjemmeside, kan man nu
udfylde et anspgningsskema til del-
tagelse 1 forsag med genterapi.

Sa tet er amerikanerne pd som
de forste 1 verden at gd fra laborato-
riernes dyreforseg til eksperimenter
pd mennesker inden for gentekno-
logisk behandling af muskeldystrofi.
Som Donald S.Wood, science tech-
nology director 1 Muscular Dystro-
phy Association, siger: “Jeg synes, det
er rimeligt at sige, at MDA er niet til
base camp pd det bjerg af udfor-
dringer, som skal bestiges for at ni
frem til en behandling af patienter
med muskeldystrofi.”s

Samtidig er amerikanerne sand-
synligvis endnu langf fra resultater,
der har nogen egentlig effekt pd
muskelsvind. Forsggene vil nemlig
ikke vere behandling, men en af-
provning af metoder til at overfore
gener til muskelceller og fremfor alt:
At kunne gere det pi en mide, si
forsggspersonernes helbred ikke for-
varres. Skadelige bivirkninger skal
sd vidt muligt undgas.

De amerikanske sundhedsmyn-
digheder skal give tilladelse ¢il for-
sogene, som flere gange er blevet

40

udskudt, og det er stadig uvist, hvor-
nir de gir 1 gang. MDA og de for-
skere, som organisationen finansie-
rer, er for tiden 1 en tet dialog med
Center for Biologics Evaluation and
Research (CBER) under Food and
Drug Administration (FDA), som er
den myndighed, der skal give gront
lys for forsag.

Immunforsvaret reagerer

Et stort, uatklaret problem er at styre
forsegspersonernes immunforsvar,
som alt andet lige vil reagere mod
det gen, som indfores i cellerne. Eller
mod det protein, som genet danner.
Eller mod det virus, som bruges til
at transportere genet ind i cellen.

En anden vesentlig forhindring,
som iseer gor sig geldende ved Du-
chennes muskeldystrofi, er storrel-
sen af dystrofin-genet. Det er et af
menneskets storste gener og fylder
sd meget, at man har svart ved at
udvikle et virus, som pi samme tid
kan rumme genet og bane sig vej,
ind i muskelcellen.

For ganske nylig har forskere p3
University of Michigan dog gjort
fremskridt pd netop dette omride.
De har udviklet en ny version af en
sakaldt adenovirus vektor, som kan »




mme dystrofin-genet og transpor-
ce det ind i muskelcellen uden at
'mkalde reaktioner fra immunfor-
aret. Genet producerer dystrofin,
m er tilstede i musklen i mindst
¢ mineder. Men: Forelgbig er det
n afprovet pd mus.

Donald S.Wood: “Genterapi stir
leligvis 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 forste forseg kommer til at
ifatte tre typer muskelsvind: Du-
ennes muskeldystrofi, Beckers
iskeldystrofi og limb-girdle mus-
dystrofi.
I Duchenne-forspget skal delta-
ne vaere drenge mellem fem og
~4r. De to andre forsegsgrupper
fatter bide barn og voksne.
De stgrste problemer vil som
vit utvivlsomt opsti i forseget pi
indfere dystrofin-gener i Du-
nne-drengenes muskelceller. Cel-
1¢, der helt mangler dystrofin, vil
ske opfatte genet som et frem-
dlegeme, en fjende, der straks skal
nes af immunforsvaret. Derfor vil
perterne fra CBER, inden de
r tilladelse til forseg, have praecise
dokumenterede oplysninger om,
I meget Immunosuppressiv me-
n (preparat, der undertrykker
nunforsvaret) forsggspersonerne
indtage. Og hvordan og hvornir
skal indtages.
Forste fase af Duchenne-forsoget
sandsynligvis omfatte 12 drenge
lem fem og syv &r. De fir injekti-
r i biceps (musklen i overarmen)
>gge arme. Den ene injektion
imer virus med dystrofin-genet;
anden injektion har ogs virus,
1 uden genet.

Forlgbet ventes at strackke sig
over 24 uger med grundige kon-
troller i ugerne 1,2,4,6,8,12, 16,20
og 24. Kontrollerne undersager im-
munreaktioner, muskelstyrke og sik-
kerheden af det anvendte immuno-
suppressive praeparat. Muskelbiopsier
til analyse for indhold af dystrofin
foretages efter fire uger pa fire af
drengene, efter otte uger pa fire
andre drenge, efter 12 uger p4 de
sidste fire drenge.

Forskerne forestiller sig derp4 en
fase 2 og 3, hvor man afpraver sam-
spillet mellem andre typer virus og
immunosuppressive praparater. Det
videre forlgb athanger naturligvis
meget af udfaldet af pionerforsoget,
men som det ser ud nu i teorien, skal
ialt 36 drenge indg3 i en serie af for-
sog, der strackker sig over 1alt tre Ar.

Donald S. Wood: “For at age
sandsynligheden for at udvikle en
genterapi til muskeldystrofi mi vi
skabe en serie af kliniske forseg, der
som “broer” leder os fra uvidenhed
til sikker indsigt 1 hvilket virus og
hvilket gen, der skal anvendes, hvor-
dan det skal styres, hvilke typer pati-
enter, der skal teste de enkelte ele-
menter i terapien, og si videre, op
til den sidste bro.”1

Kompliceret samarbejde
Genterapeutiske forsgg pd muskel-
svind er ogsd komplicerede, fordi det
er sjeldne sygdomme, hvor forsggs-
personerne ikke bare er til ridighed
uden videre. De bor spredt. Samtidig
er det ngdvendigt at koordinere
viden og indsats fra flere typer eks-
perter, der i reglen arbejder pi for-
skellige centre.

De amerikanske forsgg med Du-
chenne-drenge skal finde sted pi
den neurologiske afdeling p4 Ohio
State University Medical Center i
Columbus. Det er en betingelse for

NAR PILLERNE KOMMER

- o

at deltage, at drengene en gang hver
maned kommer til universitetsafde-
lingen. Forsgget ledes af neurologen
Jerry Mendell, Ohio State Univer-
sity Medical Center, og af moleky-
lerbiologen Jeffrey Chamberlain,
University of Michigan i Ann Arbor.
De samarbejder desuden tet med
forskeren James Wilson, Institute for
Human Gene Therapy ved Univer-
sity of Pennsylvania i Philadelphia;
James Wilson fik for et 4r siden knap
20 mio. kr. af MDA — organisatio-
nens hidtil storste forskningsbevil-
ling — til udvikling af genterapi mod
muskelsvind.

Man ved 1 dag meget om, hvad
der sker i en muskelcelle hos en
dreng med Duchennes muskeldy-
strofi. Membranen omkring den en-
kelte muskelfiber edelegges, fordi et
proteinkompleks (kaldet dystrofin-
glycoprotein-complex) mangler. en
normal muskelfiber beskytter prote-
inkomplekset membranen mod at
blive gdelagt af de sterke krafter,
der virker, nir en muskel arbejder.
Né&r membranen nedbrydes, kan
uvedkommende stoffer passere uhin-
dret ind og ud af muskelfiberen, hvil-
ket lidt efter lidt omdanner musklen
til bindevaev og fedtvaev.

Donald S. Wood: “Faktisk synes
der at vaere f3, om nogle, huller i
vores forstielse af, hvad der mang-
ler, hvad der forer 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 gores, man ved bare ikke,
hvordan man ggr det! Og ingen kan
sige, hvorndr man ved det. Derfor
maner alle eksperter, der forsker i
genterapi mod muskelsvind, ogsd
hele tiden til forsigtig optimisme.

U “Quest”, Muscular Dystrophy As-
sociation, nr. 5/98 n
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-uropaeisk samarbejde om behandlingsforsog

Auskelsvindfonden bliver fuldgyldigt medlem af
rskningsnetverket European Neuro Muscular Centre

iden for de nzermeste maneder vil
stveerkssamarbejdet  European
leuro Muscular Centre (ENMC)
1sette en person til at udvikle og
de behandlingsforsgg pd tvaers af
ndegraenser. Det besluttede ENMC
| et mgde 1 Holland 1 slutningen af
vember.

Behandlingsforsggene vil dreje
y om genterapi, men ikke kun det.
gsd medicinske praeparater i tradi-
onel forstand og forseg inden for
spiration, fysioterapi og operative
dgreb vil komme pd programmet.
et cr cheflege Jes Rahbek, leder
Institut for Muskelsvind, godt til-
>ds med. Han representerede
uskelsvindfonden pd madet.

“Det passer meget fint ind i
res arbejde med rehabilitering, at
grebet terapi defineres s3 bredt, at
t ogsd omfatter de former for be-
ndling, som vi i mange &r har
ret med til at udvikle,” siger han.

Pi medet var der enighed om,
det nu er nedvendigt at gode jor-
n for og koordinere kliniske be-
ndlingsforsog pd europaeisk plan.
>t betyder, at der skal skabes enig-
d om blandt andet folgende: 1)
vordan organiserer man for-
zene? 2) Hvilke metoder kan bru-
s til at samkore forsegsdata fra for-'
2llige centre? 3) Hvordan sikrer
in forsegspersonens og dennes fa-
lies engagement i forseget (her-
der fuldt informeret samtykke til
soget)? 4) Hvordan distribueres
sogsresultaterne effektivt til andre
fenter, leger og administratorer?

> pengestaerke er med

:n kommende leder af ENMC’%
'ollaborative Therapeutic Studies”
i forste omgang f3 til opgave at
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organisere en reekke workshops, der
naermere skal afklare ovenstiende
sporgsmal. Naste trin bliver at ud-
vaelge specifikke sygdomme til
milrettede behandlingsforseg, hvor
man samler Europas forende for-
skere inden for netop det omride i
en specialgruppe.

Jes Rahbek er ikke tvivl om, at
der nu for alvor kommer skub 1 sam-
arbejdet om behandlingsforsag. Ini-
tiativet har opbakning fra de dygtig-
ste forskere, men mindst lige s
vigtigt: De pengesterke muskel-
svindorganisationer i Europa (Fran-
krig og Italien iser) er tilsyneladende
parat til at dekke de ngdvendige
ombkostninger.

Heller ikke sporgsmalet om na-
tionalitet og geografisk arbejdssted
for den kommende leder synes at
vere nogen hindring. P4 ENMC-
mgdet blev det udtrykkeligt sliet
fast, at hverken “lgn, placering, osv.,
vil veere nogen forhindring for at
ansztte den bedst mulige kandidat”.

ENMC er pi vej til at bringe

Europa pi omgangshejde med
USA, og man kunne sporge, om
ikke det var en ide at samle alle
krefter pa tveers af Atlanten. Det gor
man pd mange mader allerede — for
eksempel har amerikanske forskere
vaeret rigt reprasenteret pid de
workshops, som ENMC hidtil har
atholdt inden for forskning og diag-
nostik — men nir det kommer til
egentlige behandlingsforseg er for-
skellene for store, vurderer Jes Rah-
bek.

“V1 har et godt samarbejde med
amerikanerne, men forskere i USA
er mere athangige af deres fonde. I
Europa er der tradition for en storre
uathengighed og for mere demo-
krati,” siger han.

Vi kan pévirke
Muskelsvindfonden har i en drrekke
varet associeret medlem af ENMC.
Over de nzste to 4r vil foreningen
oge sit drlige bidrag fra 10.000 til
30.000 ecu (ca. 250.000 kr.) og der-
med blive fuldgyldigt medlem.

“Sd er vi rigtigt med og har
forstehinds adgang til alle informa-
tioner. Vi kan pévirke samarbejdet
med vore ensker, og det er den bed-
ste mide, som vi kan stette en vigtig
udvikling pa lige nu,” siger Jes Rah-
bek.

ENMC har Holland, Frankrig,
Ostrig, Schweiz, Italien, England,
Tyskland, Danmark og Finland (as-
socieret) som medlemmer. Samar-
bejdets forskningsleder er englen-
deren Alan E. H. Emery, der er en
verdenskendt professor 1 neuromus-
kulere sygdomme. Den politiske
leder er gstrigeren Wolfgang Sam-
esch, formand for den pstrigske
muskelsvindorganisation. "
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Det er sveert at takke nej til behandling

Myastenia Gravis er en neuromuskuler syodom, der kan behandles.
Men det er vigtigt, at den enkelte gor op med sig selv og sin krop,
hvad der giver den bedste tilverelse pa kort og pd lengere sigt

“Udvikling af medicin til folk med
muskelsvindsygdom” er Muskelkrafts
nye tema — her kan man som my-
asteniker godt fole sig lidt udenfor,
idet vi i en drreekke har mittet tage
stilling til forskellige behandlingstil-
tag og -forseg. Alle dog med den
fxllesnevner, at ingensaf dem kan
helbrede os, men muligvis og oftest
lindre vores symptomer. Et eksempel
er den operation, der udfgres pid de
fleste myastenikere — nemlig fjer-
nelse af brislen (thymectomi).

For mange myastenikere bliver
overvejelser om et nyt behandlings-
tiltag derfor en opvejning af effekter
og bivirkninger, der mi tage ud-
gangspunkt i den enkeltes opfattelse
af livskvalitet. Det stiller store krav
til den enkelte og muligvis ogs3 til
Muskelsvindfondens rolle.

Der har veret en klar tendens til,
at man selvfglgelig skal benytte sig af
de behandlingstilbud, der stilles til
ridighed, hvilket gar det sverere at
velge fra.

I sidste nummer af Muskelkraft
udtaler legen Seren Holm i artik-
len “Uden forseg ingen fremskridt”,
at patienter med en dodelig sygdom,
AIDS eller kreft ofte vil acceptere
svaere bivirkninger i hibet om et
lengere liv. Jeg tror, at for patienter
med en livslang kronisk sygdom er
det nogle andre vardier end leng-
den af livet, der spiller ind, og derfor
mi overvejelserne om nye behand-
lingstiltag ogsa blive anderledes.

Hvem har ret?

For mig har det for eksempel bety-
det, at jeg har fravalgt behandling
med steroidhormoner (f.eks. Predni-
solon), da preperatets kendte bivirk-
ninger som knogleaftkalkning, mave-

sdr, vegtstigning og “maneansigt”
med gget fedtaflejring i ansigtet alle
er bivirkninger, som jeg har svert ved
at forlige mig med. Det medferer dog
modsat, at min Myastenia Gravis fra
legelig side ikke er optimalt behand-
let. Leegerne mener derfor, at jeg op-
lever flere symptomer i min daglig-
dag, end jeg burde, men hvem ved,
om de har ret? Der er nogle med
Myastenia Gravis, som ikke bedres
vaesentligt af Prednisolon.

Ved de andre behandlingstilbud
til myastenikere f.eks. Imurel og
plasmaferese findes ogsd en rakke
svere bivirkninger.

Det er ikke altid lige nemt at
takke nej til en behandling, men det
er vigtigt, at den enkelte gor op med
sig selv og sin krop, hvad der giver
den bedste tilvaerelse/livskvalitet pd
kort og pi lengere sigt — og et nej
tak er altid i orden.

Thymectomi —
behandling eller forsgg?
“Brislens (thymuskirtlen) rolle for
udviklingen af Myastenia Gravis er
ukendt”, citat fra bogen “Klinisk
neurologi og neurokirurgi” af bl.a.
Oluf Paulson. Her stir 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 udferes hos stort
set alle bide med og uden knude.
Erfaringer har dog vist, at operatio-
nen bedrer symptomerne primart
hos dem uden knuder, det er dog
usikkert, hvor udtalt den gavnlige ef-
fekt er, ikke mindst hos xldre”
Man kan siledes diskutere, om
thymectomi er en veldokumenteret
behandling, nir eftekten er usikker.
Eller er det et forsgg, som indtil en

bedre behandling kommer frem, sta-
digveek vil blive udfort?

Dette er et eksempel pd de valg,
man bliver stillet overfor, ndr man
skal beslutte sig for en ny behand-
ling.

Mirakelpillen

Jeg har ofte spekuleret p3, hvordan
jeg ville reagere, hvis jeg en dag
kunne sluge en pille, og s8 var jeg
fri for min Myastenia Gravis — og
lad mig vere helt =rlig, jeg ville be-
tale i dyre domme for at {3 fat i den!

Det skyldes ikke, at mit liv ikke
fungerer godt, og at jeg ikke har op-
nict mange ting bdde pd grund af
og pa trods af min sygdom. Men jeg
foler hele tiden, at jeg spiller med en
ukendt modstander, hvis trick jeg
ikke til fulde kender. Dette kan selv-
folgelig give lidt ekstra krydderi pd
tilverelsen — men jeg havde jo ogsd
et indholdsrigt liv, inden jeg blev
Syg.

Det mi dog ikke forstds siledes,
at mit storste gnske er at blive rask,
for det er bestemt ikke noget, jeg
tenker over til daglig. Jeg synes, jeg
har fundet en mide at definere syg-
dommen og dens indflydelse p3,
hvilket hjelper mig til at leve et
godt liv. Det veerste, der kunne ske,
var, at sydommen fyldte s3 meget, at
den blev lig med mig.

Kun en del af helheden
Muskelsvindfonden er en privilege-
ret organisation, idet den udeluk-
kende bestér 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 pdvirke me-
dicinske forsog.

Da jeg som legestuderende
igennem syv r er blevet indprentet,
at vi skal kigge pd den enkelte pati-
ent ud fra et helhedssyn, synes jeg, at
nastformand Jes Erik Jessens udsagn
“...ber det groft sagt blive sidan, at
der ikke er forsegspersoner til ridig-
hed uden brugerorganisationernes
accept!” tillegger brugerorganisati-
onerne for stor magt (citat fra leder-
artikel i Muskelkraft 7/98, side 52).
Man skal nemlig gore sig bevidst, at
disse organisationer kun repraesen-
terer en del af brugernes hverdag,
og tor myastenikere er det kun ca.
25 procent, der er medlem af Mus-
kelsvindfonden.

Brugerne henvender sig mange
steder for at sgge viden inden for
det omride, de interesserer sig for.
Eksempelvis sgger de viden blandt
familiemedlemmer/venner, pd In-
ternettet, hos specialleger, etc. Mus-
kelsvindfonden repraesenterer derfor
blot en del af helheden for den en-
kelte bruger, og derfor kan det al-
drig blive Muskelsvindfonden eller
andre brugerorganisationer, der af-
gor hvilke forseg, der skal swettes i
vaerk.

Det er brugernes gnsker og krav,
der mi definere et forseg, hvilket
forskerne m3 erkende, da de ellers
fir svaert ved at f3 patienter nok til
deres forsog.

Rehabilitering er vigtigst

Desuden har jeg sveert ved at fore-
stille mig, hvordan en brugerorgani-
sation som Muskelsvindfonden vil
udpege de leger, som den vil have
til at repraesentere sig 1 s vigtigt et
sporgsmil som accept eller negtelse
af, at et forseg bliver gennemfort.Vi
ved jo, at leger som alle andre folk
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Jeg ville betale i dyre domme for en
pille, der kunne fjere min sygdom,
skriver Janne Unkerskov.

Foto: Peder Baekhoj Zeuthen
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er forskellige, og hvad den ene fin-
der at vere et ungdvendigt forseg,
kan den anden finde meget vigtigt.

[ ovrigt mener jeg, at det er
svart at anfere, hvornir et forseg er
unedvendigt, da negative (ikke stati-
stisk signifikante) resultater ogsd er
vardifulde. Det skal forstis siledes, at
et negativt resultat har aftkreeftet, at
det nye behandlingstiltag er bedre
end den gamle behandling, hvilket
er vigtigt at gere omverdenen op-
marksom pi, siledes at forssgene
ikke gentages pa et andet sygehus
eller i et andet land.

Det er her jeg ser brugerorgani-
sationerne komme ind — som tov-
holdere, siledes at allerede udforte
forseg ikke gentages, og at brugerne
bliver oplyst om, hvilke forseg der
netop nu foregir.

Desuden finder jeg det meget
vigtigt, at Muskelsvindfonden fortsat
udvikler sin kursusaktivitet bide for
diagnosegrupper, men ogsd pi tvers
af diagnoser, sdledes at det giver bru-
gerne mulighed for at diskutere de
erfaringer, de hver iser har gjort sig
bade med nutidige og fremtidige
behandlingstiltag.

Det vigtigste for mig er dog, at
Muskelsvindfonden bevarer sit hel-
hedssyn pd den enkelte bruger og
gor alt for at udvikle og optimere
rehabiliteringstiltag. Det giver den
enkelte mulighed for at velge det
liv, der giver den bedste livskvalitet.

Janne Unkerskov har Myastenia Gravis
og er medlem af Muskelsvindfondens be-
styrelse.
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)ykkerkursus

Tyrkiet
f Isak Houe

toraret var nogle muskel-
vindlere (heriblandt jeg
elv) til et prevedyk 1
lejecentret  Mollestiens
assin 1 Arhus. Det var pla-
ien, at der skulle vare et
vkkerkursus i sommerte-
ien. Men det trak ud, og
arst nu sker der omsider
oget. Pi et mode for os
orsegskaniner og vores
istrukter Mikael Ander-
en blev det afgjort, at der
cal laves et dykkerkursus
foraret 1999, hvor teori-
elen og pool-dykkene
<al forega her i Danmark,
g havdykkene 1 Tyrkiet!
Jer er der idéelle torhold
»r handicappede.

Maikael Andersens
vkkercenter Deep Blue
iving har sit eget rejse-
ureau og kontakt til et
andicapvenligt hotel. De
ar ogsa et dykkerskib, der
- indrettet til handicap-
ede. Man kan kore lige
mbord i en kerestol, og
a det lave agterdek er
ot let at komme i og op
“vandet; selv for svert fy-
sk handicappede.

Inden kurset vil der
r interesserede vare mu-
shed for flere provedyk.
1 vil prove at finde stotte
| dykkerferien i nogle
mde, og vi vil prove at f3
luskelsvindfonden il at
iskatte specielt dykker-
Istyr, som vi kan leje.

Interesserede kan kon-
kte Deep Blue Diving
 tlf. 8618 2939,

Ledigt job hos
DSI-Ungdom

De Samvirkende Invalide-

organisationers Ungdom

sager en organisationskon-

sulent 20 timer om ugen.

Arbejdsopgaverne:

» Konsulent for forret-
ningsudvalg, hovedbesty-
relse og politiske udvalg

+ Udarbejdelse og redige-~
ring af nyhedsbrev

» Kontakt til medlemsor-
gansationer

- Holde sig a jour med den
handicappolitiske udvik-
ling.

Kwvalifikationer:

» Organisatorisk og politisk
erfaring

+ Gode formidlingsevner

- Selvstendighed og gode
samarbejdsevner

+ Interesse for handicap-
omradet

« Alder ca. 25-40 ir.

Yderligere oplysninger
om stillingen fas ved hen-
vendelse til DSI-Ungdoms

kontor, tlf. 3638 8555.

Skriftlig ansegning skal

sendes til DSI-Ungdom,

Kleverprisvej 10 B, 2650

Hvidovre og vare konto-

ret 1 haende senest den 25.

januar 1999

Finsk musikprojekt

Den finske muskelsvindor-
ganisation forbereder et
projekt, hvor unge med
muskelsvind skal spille
musik ved hjzlp af com-
puterteknologi. I den for-
bindelse efterlyser finnerne
erfaringer fra andre lande.
Hvilke instrumenter kan

g]_luj/tiaﬂ;aﬁ-n'ﬁ;} slnnp ;0304

man bruge? Hvor kan de
kebes? Hvad koster de?

Finnerne er interesse-
ret i enhver relevant op-
lysning om emnet. Enten
pr. brev til Riicta Liede,
Lihastautiliitto, Lintinen
Pitkikatu 35, 20100 Turku,
Finland. Eller pi e-mail il
Lihastl@sci.fi eller jkk(@
polycon.fi.

Utilstraekkelig
fastspaending

De eksisterende systemer
til at fastgore keorestole
under transport er ikke
gode nok. Det har man
vidst lenge, og derfor var
milet med det projekt,
som 1 februar 1998 blev
sat 1 gang og finansieret af
Forsknings- og Udvik-
lingscentret for Hjzlpe-
midler og R ehabilitering,
at finde frem til nye syste-
mer.

I projektet, der er ble-
vet ledet af direktor Bjarne
Henneman fra virksom-
heden Zealand Care A/S
1 Sorg, satte man sig for at
indsamle de krav og on-
sker, som brugere, hjelpere
og chaufferer havde til
fastspeending. Projekegrup-
pen udarbejdede sporge-
skemaer, og svarene er
siden blevet omsat dels til
en rapport, dels til kon-
krete idéer til udvikling af
nye fastspaendingssyste-
mer. Det sidste betyder
bl.a., at Zealand Care i
samarbejde med Sahva
Auto har segt Forsknings-
og Udviklingscentret om
stotte til videreudvikling
af systemer til fastspaend-
ing af manuelle korestole.

KORT NYT

Hvis ansegningen bliver
imedekommet, regner
man med at gi 1 gang med
projektet i lgbet af 1999
og tidligst i ar 2001 at
have udviklet et nyt sy-
stem, der bade kan bruges
1 Danmark og udlandet.
Fastspending af el-
karestole er pa nuverende
tidspunkt ikke inddraget i
udviklingsarbejdet.
Rapporten om  fast-
spending af kerestole kan
fis ved henvendelse il
Forsknings- og Udvik-
lingscentret, tlf. 4399 4035.

Bog om botilbud

Videnscenter for Bevage-
handicappede har udgivet
“Botilbud 1 fremtidens bo-
former”. Bogen skal ses i
forlengelse af den nye so-
ciale servicelov, hvor der
legges op til erstatte insti-
tutionsbegrebet med indi-
viduelle tlbud alpasset
den enkelte bruger. Bru-
gernes @nsker til fremti-
dens botilbud prasenteres
sammen med en rakke
fagfolks refleksioner over
muligheder og begrens-
ninger 1 den nye lovgiv-
ning. Desuden rummer
bogen et afsnit med hen-
visninger til re-
levant lovstof,
litteratur, adres-
ser, mv. Bogen
koster 125 kr.
og bestilles hos
videncentret pd

tif. 8627 0522,
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Fredagsflip

3lade af en overgearet
eenagers dagbog

dag, da vi havde madlavning, braeek-
ede Anders en gennemtygget
lump chokolademousse ud over
1in gruppes bord. Og min gruppes
ord vil sige: Min portion choko-
demousse, som jeg ikke engang
avde spist halvdelen af, men til
engzld brugt hele timen pi at lave
immen med Maria. Hold op, hvor
lev jeg gall

Hvorfor H. skulle han gere det?
{an var nok heller ikke 1 tvivl om
1t syn pd sagen, eftersom jeg ribte
g skreg og ikke just godtog hans “aj
ndskyld”, som blev serveret med et
ha-hvor-har-du-godt-af-det” grin.
len han tog sig ikke af min skal-
en ud, hvilket blot gjorde ondt
®ITE.

Eftersom jeg bruger kerestol,
an jeg jo ikke s3 godt bruge fysisk
old, s jeg plejer at benytte mig af
1ne verbale evner i stedet, men nir
idan en ost bare stir og griner fjo-
ct og siger “begynd og gred, be-

ynd og greed” for at vise, at der ikke '

®nger noget igennem, si kan man
y ligesom godt opgive. Og det ord
opgive” bryder jeg mig normalt
cke om bliver stemplet pd min ryg.

(&

Nix. Jeg skal altid have det sidste ord,
selv om det af og til kan vere at

vove sig lige lovlig teet pd et par pd
skallen.

I dette tilfelde, hvor Anders
sagde:“IN4344, du kan jo altid f3 din
mor og far til at ringe til mig,” blev
jeg bare nedt til at gere noget. Jeg
taler rigtigt nok meget med mine
foreldre, men at sladre, det vil jeg
ikke beskyldes for. Det gor jeg al-
drig. S hellere tage sagen i egen
hind, hvilket var lige praecis, hvad
jeg tenkte 1 dag. Jeg stak min ske
ned 1 den overspyttede mousse og
tog en ordentlig skovlfuld. Si kerte
jeg ned mod den vask, som Anders
var flygtet hen til for at vaske op
som piskud.

“Sarah, Sarah,” ribte min hjzl-
per Jeanette, “du gor det ikke!” Jeg
ved ikke, hvorfor hun sagde det, for
hun kunne ligesd godt have snakket
til en der. Jeg klaskede en ordentlig
klump mousse ned i den opvaske-
bakke, som Anders vaskede op ved,
mens jeg havde en vild fantasi om
at tveere det ud 1 hiret pd ham. Jeg
ville muligvis have sigtet efter hove-
det, men den glede undtes mig

=
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ikke, eftersom jeg slet ikke kan lofte
mine arme sd hgjt op, og opvaske-
bakken var altsi det umiddelbart
mest tiltalende alternativ. Godt ned
mellem rillerne, s3 det ville tage rig-
tig lang tid at fi af. God forngjelse,
Anders!

Nu begyndte flere at interessere sig
for optrinet, min madlavningslarer
f.eks. “Sarah,” brolede 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 mitte vel hellere kore
ned og forklare hende det. Man kan
jo ikke selv gore for, hvis man er lidt
langsom. S3 jeg fortalte hende alts3,
at jeg havde smattet chokolade-
mousse ned i Anders’ opvaskebakke.

Det var hun dbenbart heller ikke
tilfreds med. Hun forlangte nu ogsi
at f3 at vide hvorfor, jeg havde gjort
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det. Endnu et dumt spergsmadl, det
kunne vel ligesom ikke vare s
sveert at regne ud. Alligevel var hun
ilsyneladende stadig ikke glad, i
wert fald begyndte hun at forklare
mig, hvor dum jeg var. Men ikke pi
len mide man normalt ville skaelde
>n 7. klasses elev ud, der laver bal-
ade. Nej, hun gloede bebrejdende
>4 mig, idet hun forkyndte: “Sarah,
wor er du barnlig! Jeg havde troet,
it du var klogere.” Hun pegede pi
it hoved: “Jeg troede faktisk, at du
1avde mere deroppe?”

“N3, men det har jeg altsd s3
kke,” svarede jeg 1 et gjebliks selv-
srkendelse. Det var nok ikke ment
om et spergsmil, eller ogsd horte
let ind under den kategori af
porgsmil, der ikke ber besvares,
ned mindre ens situationsfornem-
nelse ligger pd 0,02, eller man blot
r meget (dum)dristig eller meget
igeglad. Men Anne Grethe, som
sores madlavningslerer hedder, glo-
:de heldigvis bare ondt pi mig og
od mig slippe med en sidste be-
nerkning a la “du skuffer mig” eller
10get lignende.

Det undrede mig egentligt lidt.
eg mener, jeg er muligvis ikke
ypen, folk slir pd, men der ville da
kke ske noget ved at give mig en
rdentlig skideballe. Hvorfor bliver
olk altid s skuffede over mig? Tror,
t jeg er bedre? Hvorfor skulle jeg
rere bedre og klogere end alle
ndre? Jeg tenker muligvis over
10gen andre ting, og jeg er nok i det
cle taget anderledes, “speciel” daek-
cer nok ret godt, og det har jeg
gentlig ikke s meget imod at vaere,
nen det mi vere virkelig alvorligt,
wvis en lerer mener, at jeg er sd
neget anderledes.

Vi, men timen fortsatte, jeg sad i
len enc ende af lokalet og terrede
estik af 1 min gruppe, mens Anders
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stod 1 den anden ende af lokalet og

vaskede op 1 sin gruppe. Det kom
der en om ikke direkte ribende si
temmelig hajrestet samtale ud af.
Efter at jeg havde afreageret og der-
med undgiet det, som jeg ikke kan
udstd — at give op — var jeg faktisk
ikke si rasende mere. Det meste af
gassen var giet af ballonen. Men nu
kunne jeg altsd ikke blot se, men
ogsd hore, at Anders stod og disku-
terede min opforsel med Aske. Det
syntes jeg ikke var fair. Hvad ragede
det dem, hvordan jeg reagerede? Det
ragede i alt fald ikke Aske. Nu er det
sidan, at Aske ikke tor at blive rigtigt
uvenner med mig, tror jeg. Vi deler
en felles lidenskab: Totalt hengivne,
athengige, tilbedende og fuldsten-
digt sindssyge fans af Chris Carter’s
ret overnaturlige science fiktionsse-
rie “The X-files.”

Desuden tror jeg, at Aske hegrer
til det ubetydelige mindretal, der har
vearet lune pd mig et par gange. I alt
fald syntes jeg sagtens, at jeg kunne
bede ham om at holde snuden uden
for mine raserianfald, med mindre
han enskede, at et af dem skulle
overgd ham. Det sidste sagde jeg
ganske vist ikke, men jeg mener, at
truslen var ret dbenlys. Han holdt da
ogsd bette. 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, s jeg
blandede mig i diskussionen med
den intelligente bemarkning: “Hvor
dum og grim tror du ikke, at jeg
synes, du er!”

Hertil ribte Anders tilbage: “Du
er et dirligt eksemplar af en med
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muskelsvind!” “Ha,” brelede jeg,
“det er da godt, at der ikke findes
serligt mange med muskelsvind, for
sd er jeg ikke dum sammenlignet
med ret mange. Du er dum sam-
menlignet med alle!” Samtalen, hvis
den kan kaldes det, var efterhinden
s& absurd, at jeg syntes, det var sjovt.

“Du er lille, tynd og grim og
kerer rundt i din kerestol ...” hve-
sede Anders. Jeg kunne vaere blevet
ked af det her, men i stedet tog jeg
det ikke alvorligt. Jeg fiernede kraf-
ten 1 ordene og afbrgd ham med:
“Der er da vel nok xrgerligt, at der
ikke ogsd findes et par krykker til
din hjerne, hva’l”

Det kunne han ikke sige noget
til, iszer ikke da resten af klassen gri-
nede bifaldende. Skanderiet var slut.
Resten af timen sad jeg og sang:
“Hist hvor Anders slir en bugt, bre-
der sig en merk’lig lugt...”, mens
vores stakkels madlavningslerer for-
sogte at fi styr pd klassen, hvor der
havde vaeret flere optrin, ud over mit
og Anders’. “Hvorfor er der sidan en
darlig stemning herinde i dag,” blev
hun ved med desperat at sparge?

Nu ved jeg ikke, hvordan man
ryster pd hovedet pi papir, men hvis
jeg havde kunnet, havde jeg gjort
det nu, for stkke mange dumme
spergsmil, det menneske dog stiller.
Hyvis det ikke var fordi, jeg vidste, at
det ogsi var et af de spergsmal, der
ikke bar besvares, kunne jeg simaend
sagtens have fortalt hende det: Nir
man hele dret selv lader eleverne be-
stemme deres grupper, og si plud-
selig finder ud af, at man hellere vil
treekke lod om det, s3 frister man na-
turligvis skebnen. Og nir det s
oven 1 kobet er fredag klokken et og
sidste time inden weekenden, giver
det endnu mere mening. Men det
hele kan sidan set forklares meget
mere enkelt: Tolv 13-3rige, overgea-
rede teenagere fra syvende. .
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

14. januar  Faellesspisning - Sjalland
Brugergruppe 8 og 10 pd Sjzlland inviterer sine medlemmer til fellesspisning.

16. januar  Nytarsfrokost - Esbjerg
Den nystartede voksen-brugergruppe i Sydjylland holder sit farste arrangement.

16. januar  Nytarsfrokost - Horsens
Den nystartede voksen-brugergruppe i Ostjylland holder sit forste arrangement.

21.januar  ALS-mede - Vejle Handicapcenter
ALS-gruppen Sydjylland inviterer medlemmer med pdrerende og andre interesserede til
made. Emnet er endnu ikke fastlagt.

23. januar Arsfest - Herning
Foreldregruppen Vestjylland inviterer medlemmerne til drsfest.

27.januar  Om Muskelsvindfonden - Sjelland
Foraeldregruppen Sjelland invt, medl. til made med titlen “Vores forening Muskelsvindfonden”.

2. februar  ALS-mgde - Tarup Gl. Praestegdrd, Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer medlemmer med pdrorende og andre interesserede til mode.
Emnet er endnu ikke fastlagt.

25. februar  ALS-made - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer medlemmer med pdrarende og andre interesserede til mode.
Emnet er endnu ikke fastlagt.

26.-28. februar ~ Voksen-kursus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer introduktionskursus for voksne brugere af instituttet.

9. marts  Om Institut for Muskelsvind - Sjelland
Foreeldregruppen Sjzlland invt. medl. til mede med titlen “Vores forening Muskelsvindfonden”.

14. marts ~ Mpde - Bavlingbjerg
Foraldregruppen Vestjylland inviterer medlemmerne til mode.

SAT KRYDS I KALENDEREN
Allerede nu ligger datoerne for Muskelsvindfondens landsmede i 1999 og Muskelsvindfon-
dens tre sommerlejre naste ar fast. For dem, der vil sikre sig, at krydset kommer i kalen-
deren, bringer vi her de aktuelle datoer:

29.-30. maj 1999  Landsmede pa Sphgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern.

21.-27.juni 1999  Sommerlejr for 14-17 arige pa Musholm Bugt Feriecenter.

27.juni-3. juli 1999  Sommerlejr for 11-13 drige pa Jels Vandrerhjem ved Haderslev.
19.-25. juli 1999  Sommerlejr for 8-10-arige pé Ringe Fri- og Efterskole.

TOPUNDERHOLDNING 1999
Ved Muskelsvindfondens landsmade 1999 - det sidste i dette &rhundrede - vil alle med-
lemmer af Muskelsvindfonden & chancen for at optraede ved festmiddagen lerdag aften
og indgé i konkurrencen om at prasentere det bedste indslag. Om det bliver stand-up,
dans, sang, bugtaler, teatersport eller bungy jump er op til medlemmerne at bestemme.
Kriterierne for at deltage er, at indslaget skal vare fem minutter, det skal foregd fra sce-
nen og have en hej underholdningsveerdi. Det bedste indslag pramieres med en gave til
en veerdi af 1.000 kr.

3. maj 1999 Sidste frist for tilmelding af indslag er den 3. maj 1999, og det skal ske til medlemskonsu-
lent Jens Spanfelt.
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