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Aftale om fartidspensionsrjcform — Julehistorie pd hjemmeside.

Temadag om de unges svage engag’ement i Muskelsvindfonden.

Medrivende uden at blive sentimental. Ny bog af ALS-patient. 3
Sorte kedeldragter til Musholm Bugt Feriecenters skonomiske bagmand.

Institut for Muskelsvind har indledt forskningsprojekt om Duchennes muskeldystrofi.
Holland udvider forsggsbehandling af patienter' med Pompes sygdom.

Oversigt over medarbejdere i Muskelsvindfonden.

Noget-for-noget bor ogsi gzlde medlemsaktiviteter i Muskelsvindfonden.
Instrukterkursus i kerestolsdans — Jobkonference — Kursus for unge med hjzlpere.
Rudolf Helms, der har ALS, har ndet sit mil om at se de danske runeindskrifter.

To videoer tager fat i problemstillingen handicap/arbejde — uden succes.
Delegation fra Muskelsvindfonden deltog i den arlige internationale ALS konference.
Interview med tre muskelsvindlere om at arbejde pd Muskelsvindfonden.

Fritid for bern og unge — Snart 18 4r — Dysfagi — Konferencerapport.
Aktivitetskalender — Adresser.

Prov for en gangs skyld at have tillid til borgerne, s fir de nok ogs3 tillid til poli-
tikerne, skriver Evald Krog, der anbefaler politikerne at introducere et nyt princip
i loven om fortidspension: At lade den enkelte vurdere sin egen arbejdsevne.

Interessen for at studere runeindskrifter har Rudolf Helms haft i mange dr.
ALS-sygdommen har gjort hobbyen til et familieanliggende.
Foto: Jens Hasse/Chili

“Runer i ringbind”, [es side 35.




Aftale om fortidspension

I forbindelse med finanslovsforligene
pa Christiansborg blev der ogsd ind-
giet en aftale om “det rummelige
arbejdsmarked og fortidspensionsre-
form”.

Ideen er, at der skal ske en reel
afprevning af den enkeltes arbejds-
ievne. Hvis man har en reel arbejds-
levne, skal man have mulighed for at
udnytte den, og hvis man ikke har,
skal man have fortidspension.

Forudsztningen er dog, at fleks-
job-ordningen forbedres. Det skal
vaere mere attraktivt for sivel private
som offentlige virksomheder at til-
byde fleksjobs, og den enkeltes ret-
tigheder skal forbedres. Det wil
blandt andet sige, at der bliver ad-
gang til ledighedsydelse til personer,
der efter visitationen venter pd at fa
anvist deres forste fleksjob. Desuden
ophaves den nuvarende tre-mine-
ders grense for udbetaling af ledig-
hedsydelse ved ledighed mellem to
fleksjob.

Fortidspensionsreformen  skal
som udgangspunkt omfatte fremti-
dige fortidspensionister. Man vil dog
“overveje, 1 hvilket omfang fortids-
pensionister, der modtager fortids-
pension efter det eksisterende regel-
set, efter eget onske kan fi reel
mulighed for at udnytte en eventuel
resterende arbejdsevne”.

Forenkling

Helt konkret bestdr aftalen af fol-

gende elementer:

* Fortidspension skal tilkendes efter
arbejdsevnekriteriet.

* Antallet af ydelsesniveauer redu-
ceres.

Det er ikke afklaret, hvad dette vil

sige. Hvis fortidspension forbehol-

des personer helt uden arbejdsevne,

vil det veere tilstreekkeligt med ét

ydelsesniveau. Hvis fortidspensions-

systemet ogsa skal rumme personer

med for eksempel 1/3-1/2 arbejds-
evne, vil der vaere behov for to ydel-
sesniveauer. Til sidstnevnte gruppe
knyttes i givet fald en ret il at kreve
sig anvist arbejde 1 mindst 10 timer
ugentligt.

* Ydelsesstrukturen forenkles.
Man vil afskaffe en rekke serydel-
ser, f.eks. boligydelse og i stedet give
fortidspensionister adgang til bolig-
sikring.

» Handicapkompenserende ydelser
flyttes til serviceloven.

Det vil sige, at f.eks. bistands- og

plejetilleg skal afleses af ret til

dekning af merudgifter, og disse skal

som hidtil vere skattefri og ind-

komstuathengige.

* Retssikkerheden styrkes via ind-
forelse af en “sagsbehandlingsme-
tode”.

Herom skriver forligspartierne bl.a.:
“Sammen med indforelse af arbejds-
evnekriteriet indfores en metode,
der blandt andet skal sikre, at alle re-
levante oplysninger indhentes, og at
borgeren medinddrages, saledes at
hele processen med afdekning af
mulighederne for at udnytte ar-
bejdsevnen sker i tzt samarbejde
med borgeren.”

Der er endnu intet aftalt om den
fremtidige storrelse af fortidspensio-
nen.

Det er meningen, at lovforslaget
skal fremszttes 1 efterdret 2000, og at
en fortidspensionsreform skal traede
1 kraft 1. januar 2003 ~ og i forste
omgang altsd kun gelde nye fortids-
pensionister. Jjl

Se ogsd lederen pa bagsiden.

KORT NYT r/‘\ :

Glaedelig Jul med Supaya

Juleaften 1999. Hvad sker der med

Supaya?

“Min far var indianer, og det er
fra ham, jeg har min lysebrune hud
og morke gjne. Og mit mellemnavn
er Supaya. Det hed min bedstemor
ogsa. S4 selv om jeg aldrig har veret
1 Sydamerika og intet kender til de
indianske traditioner, barer jeg det
alligevel med mig, pd godt og ondt.

Lige efter skole er det nasten
altid ondt.”

Sidan stdr der i forste afsnit af

Julehistorien om den 17-arige Leah

Supaya Kristoffersen. Forfatteren er
Sarah Glerup Kristensen, som lesere
at Muskelkraft kender fra hendes ar-
tikler som bernejournalist her pi
bladet.

G4 ikke glip af den spendende —
morsomt uhyggelige — beretning om
pigen, der den 1. december 1999
modtager et brev, der slutter med or-
dene: Dedikeret til Supaya. 13. juli
1982 - 24. december 1999.

Las hver dag frem til den 24.
december et nyt afsnit pd http://
lavender.fortunecity.com/psycho/
42.

Gledelig Jull
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Nogle slove padder?

Temadag gav nye ideer til Muskelsvindfondens ungdomsarbejde

Er de unge i Muskelsvindfonden
nogle slgve padder? Skal der i dag
ekstreme og grenseoverskridende
aktivitetstilbud til for at fa lokket de
unge ud af busken?

Det var nogle af de sporgsmil,
der blev debatteret, da omkring 30
indbudte reprasentanter fra Muskel-
svindfondens ungdomsgrupper, fra
repraesentantskab, medlemmer og
personale 1. november holdt tema-
dag om ungdom pd Musholm Bugt
Feriecenter.

Ideen til temadagen opstod efter
landsmedet 1 maj, hvor tilslutningen
til de planlagte workshops for unge
var ringere end forventet. Samtidig
har det vist sig at vare vanskeligt at
fi de unge til at engagere sig i fore-
ningens aktiviteter.

For at {3 et si bredt billede som
muligt af de vilkir som nutidens
ange har 1 Danmark og for at fi nye
deer og inspiration til ungdomsar-
sejdet, var temadagen tilrettelagt med
»ade opleg og debat. Blandt oplegs-
10lderne var forsker Anne Sgrensen
1a Ungdomspzdagogisk Forsknings-
»g Udviklingscenter 1 Odense, som
agde ud med et historisk rids over
segrebet ungdom og derefter nogle
if sine bud pd de livsvilkér, som unge

Danmark har i dag.

Der er stadig mere af vores liv, vi
elv skal forme. Det er kendeteg-
1ende i dag, at man hele tiden skal
wnne vaelge og forholde sig til valg,
)g de unge er godt klar over, at det
r det fundament, de skal danne
leres identitet ud fra. Det, de unge
idtrykker om sig selv, er en kredsen
m det eksistentielle og det indivi-
luelle. Hvem er jeg? Hvad vil jeg?,
agde Anne Serensen, der mener, at
let 1 dag er umuligt at tale om én
ingdomskultur — i stedet md man
ale om ungdomskulturer.

Ogsid lerer Agnete Gammelgaard
ra Frijsenborg Ungdomskole, der

sammen med to elever fortalte om
livet pa en efterskole, mener, at de
unge, som star famlende og usikre
over for det at skulle treffe nogle
valg, har det svart.

Der er ikke lengere nogle tradi-
tioner, der binder. De unge skal
fremstille deres helt egen, personlige
fortelling. Unge er i dag fyldt op af
institutioner. De gider ikke lzngere
det meget talende institutionsmilje
— men vil have lov at opleve, at de er
til. De har brug for verdier i hver-
dagen og for synlige voksne, mener
Agnete Gammelgaard.

Fonden har et ansvar

De efterfglgende beretninger fra

Muskelsvindfondens lokale ung-

domsgrupper samt fra personalet i

Institut for Muskelsvind viste, at der

er behov for nye initiativer, hvis man

vil have flere unge til at engagere sig.

Grupperne har problemer med
at trekke nye deltagere til. De, der
engagerer sig, kgrer trette, fordi de
altid selv skal tage initiativerne. Og
de unge med muskelsvind, der i for-
vejen har et svagt socialt netvaerk, er
svere at Jokke med.

Temadagen sluttede med debat i
grupper, og her kom der flere bud
pé og ideer til, hvordan ungdomsar-
bejdet fremover kan gribes an:

* Der skal satses pd at gge de unges
selvverd og livsmod — usikkerhe-
den skal vek.

* Det er vigtigt med en bred vifte af
ungdomsgrupper, bide lokale og
landsdaxkkende, store og smi.

* Etablerede grupper kan tilbyde sig
som supervisorer for nye gruppet,
ligesom “zldre” unge kan inddra-
ges som rollemodeller eller aftjene
en form for “varnepligt” 1 fore-
ningen som projektledere.

* Fellesinteresser kan vere bedre at
samles om 1 stedet for at opdele i
forhold til aldersgrupper.

Samarbejde med andre organisati-
oner, handicappede som ikke han-
dicappede, kan skabe nye ideer.
Det er vigtigt, at ungdomsarbejdet
tenkes ind i foreningens verdi-
grundlag og visioner, og at der
formuleres en malsetning med
ungdomsarbejdet, som er vard at
strebe efter.

* Det er ngdvendigt med opsggende
arbejde i forhold til isolerede unge.

Direktor Marianne Fredriksen af-
rundede temadagen med at konsta-
tere, at dagen havde bekraftet, at det
er Muskelsvindfondens opgave at
hjelpe med til at give de unge den
selvtillid og det selvverd, der skal til
for at turde deltage og engagere sig.

Samtidig skal vi kigge kritisk pa
de organisatoriske rammer, s det
ikke er dem, der kommer til at for-
hindre en udvikling i ungdomsar-
bejdet, sagde Marianne Fredriksen.

Temadagen vil blive fulgt op af en
invitation til fordret til en organisato-
risk snak og en debat om, hvordan
ungdomsarbejdet kan indarbejdes 1
Muskelsvindfondens verdier og mal.

Af Bodil Jensen
Tlustration:
Kenn Hoff Lassen
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TO DI

IMAasK

med Muskelsvind, FORUM) slet ikke
har en politisk profil — ingen rigtige
milsztninger, ingen egentlig sag at
kempe for. Samtidig forekommer
det mig, at grupperne virker ret si
reserverede, ja miske ligefrem isole-
rede. Nir dette er sagt, si tror da
pokker, at folk bliver vk, og enga-
gementet er dalende — der er jo intet
vaesentligt at engagere sig il Jeg ma
nok give Marquardt ret; der er ikke
det vilde at byde pi. Og det, der er,
fenger ikke nok.

Utallige flugtveje .

Jeg tror, problemet ligger i, at mange
unge med muskelsvind ikke udvik-
ler sig nok — de prover at undvige
ungdommen via utallige flugtveje,
som alle bunder i jeg-kan-alligevel-
ikke-frasen. Sidan undgir man alle
forpligtelser, alle besvaerligheder ved
at blive voksen. Man springer den
identitetssogende fase over og slip-

per til sidst for at tage stilling. Nar
man ikke tager stilling, kan man hel-
ler ikke deltage i1 et meningsfaelles-
skab — 1 hvert fald ikke ét med vaegt
bag ordene. Okay, man er med 1 et
socialt netvark, men hvis det ikke
kan tage hind om handicappedes
virkelige problemer, er de ikke meget
bevendt.

Hvad kan der gores for at for-
bedre tilstandene? Kurserne kunne
f.eks. handle om at tage stilling. Kur-
ser om filosofi, religion, etik, osv.
ville miske f3 folk til at teenke 1 lidt
bredere perspektiver. Og for at fa
flere medlemmer skulle man maske
@ndre indstilling og sige “Du er vel-
kommen” frem for “Vi har nok i os
selv”.

Jeg tror ogsd, kreativiteten ville
kunne blomstre, hvis man blev mere
dben for tvaerorganisatorisk samar-
bejde, f.eks. mellem Fonden og DSI.
Eller miske ligefrem med andre ikke-

handicapgrupper. Jeg synes selv, det
kunne vere en god ide at arbejde
sammen med elevorganisationer for
at behandle problemstillinger an-
gdende ungdom, handicap, fordom
og fremmedggrelse — for det er 1 vir-
keligheden nogle af vores storste
problemer. Jo hurtigere vi kan fi

- pibegyndt en samfundsdebat des

bedre. Lokalgruppernes funktion
skal 1 det hele taget gennemdiskute-
res — der skal luft 1 dekkene!

Vi unge bliver ngdt til at se i
gjnene, at vi er mennesker, ikke
svindlere.Vi ma tage stilling til vores
eget liv — vi er tvunget til at leve
livet og stille krav til det. Identitet er
ikke noget, man kan fi af andre, man
ma selv finde den. Og man kan ikke
finde, hvis man ikke sgger. Vi er
demt til ungdom, og hvis vi und-
drager os den, vil vi altid leve et liv
i rastloshed, sirbarhed og ensomhed.

9
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ANMELDELSER

D

En bekraeftende og livgivende bog

Er der mon bedre i himlen?
Af Birger Bergmann _Jeppesen
Dafolo 1999.

76 sider, 140 kr.

Birger Bergmann Jeppesen fik i 1996
stillet diagnosen Amyotrofisk Lateral
Sklerose (ALS). Han var dengang 44
ir og arbejdede som indkeber i et
blomstereksportfirma.

I bogen beskriver han perioden
fra december 1995 til juni 1999 gen-
nem en rekke dagsbogsnotater, som
ikke alene rummer refleksioner over
nutiden, men ogsa tilbageblik pi tid-
ligere livsafsnit.

Bogen dxkker siledes et forlgb
fra et almindeligt steerkt liv med fy-
siske krefter til et totalt athaengigt
liv, som dog fremstir med samme
mangde intensitet og nerver til sid-
ste side. I dag er forfatterens vigtig-
ste fysiske funktion reduceret til at
kunne kommunikere ved at blinke
med gjenene, si computeren kan
registrere hans tanke — bogstav for
>ogstav.

Bogen indeholder desuden oply-
sende afsnit om ALS som sygdom, og
wilke muligheder der findes for lin-
Iring, praktisk assistance og kontakt.

Handicappet eller forfatter?

_ad det vare sagt med det samme:
3ogen er een lang bekraftelse pd
ivet 1 al sin fnuglette og skrebelige
ilvor. Birger Bergmann Jeppesen kan
kke kun opfattes som et meddelsomt
nenneske med de verst tenkelige
ivsvilkir, uden funktioner. Han fun-
serer faktisk: — Som forfatter.

Det er der flere grunde til: Birger
Jergmann Jeppesen synes gennem
1ele livet at have haft stor interesse
or den dndelige side af menneske-
ivet: Alt har mening og betydning.
{an kan ikke fortzlle om den ydre
rerden uden at inddrage fortellinger
ym den indre. Og der er ikke tale
ym, at han i bogen narmer sig “det
uddommelige” og dermed forsvin-
ler fra denne verden. Han er dybt

inspireret af Dstens filosofi og reli-
gioner, men prediker ikke. Med
andre ord rummer bogen ikke det
budskab, at den indre verden er et
mil i sig selv. Det er tvaertimod gen-
nem beskrivelser af det fysiske, le-
vede liv — uanset de aktuelle vilkir
— at Bergmann Jeppesen udfolder sig
som forfatter. Det indre liv hos Bir-
ger Bergmann Jeppesen fir til for-
mil at afklare det ydre. Det gor
bogen til vedkommende og bekraef-
tende lasning.

Talent og masser af ferdigheder
Bogen fungerer ogsi som meget
mere end private optegnelser, fordi
Birger Bergmann Jeppesen behersker
skrive-teknikkerne: Han indbygger
en nasten thriller-agtig suspense for
lzeseren: “Nar han at fi skrevet denne
her bog i tide, hvilket han fortzller
om, er sa vigtig for ham?” Som laser
kan du ikke undgi at blive inddraget
i forfatterens kamp mod tiden og
krefterne. Ikke sentimentalt, men
medrivende.

Udviklingen 1 dagbogsnotaterne
viser ogsd 1 deres ydre form den
nedbrydningsproces, som er forfatte-
rens virkelighed: Notaterne bliver
kortere og kortere, og der er lengere
og lengere mellem datoerne. Men
fordi forfatteren ikke legger vegten
pd at beskrive de vigende krefter,
men 1 stedet fastholder koncentrati-
onen om de sterke kontakter, de
fremadrettede hab og trgstende visi-
oner, si fastholder han dig som leser.

Birger Bergmann Jeppesens sprog
er sanseligt, konkret og nuanceret, og
forfalder ikke til sentimentale eller
bitre overtoner, hvilket ellers ville
vere forstdeligt — hans livssituation
taget 1 betragtning. Hans sprog og
tanke er skarp og klar hele bogen
igennem. Den forandring der tyde-
ligst treenger igennem er, at forfatte-
ren bliver mere og mere trat. Det er
ikke noget, han skriver meget om,
men som leser merker du det. I
bogen er vi siledes vidne til et men-

neske, som har set sit livs begrans-
ning i gjnene, og hvor udfordringen
i stedet ligger 1 at flytte kampen mod
den uundgielige ded hen til kampen
om at skrive om netop det.

Derved skaber han plads til dig
som leser: Du bliver ikke involveret
1 en for tzt, privat kamp, som ger dig
afmaegtig. Du gribes i stedet som et
ligevaerdigt menneske, fordi forfatte-
ren evner kunsten at koncentrere
tanken til det naste ... det nzste ...
det naeste, der er at gore ... trods alt.

Vi ved godt, at Birger Bergmann
Jeppesens liv ikke kun er, som han
skriver om det. Men han satter dig
som leser fri, fordi du involveres pa
det plan, hvor sproget er styrende,
sorterende, bekreftende og livgi-
vende. Det er lysende klart, at denne
evne har givet forfatterens liv en
serlig mening under de brutale be-
tingelser, men den er ogsd en chance
for dig som laser at tilfore dit eget
liv en tanke og en retning.

En lerebog til hjelperne

Udover den medmenneskelige skil-
dring, der setter alment perspektiv pa
vores “normale” overflod af ubrugte
potentialer, kan bogen ogsi forere dig
en rekke professionelle vink: Der er
kerlige, men skarpe overvejelser over
hjzlpernes iver og overdrevne omsorg:
“Hvorfor vil de ustandseligt vide, om
jeg fryser?” Du fir som behandler eller
hjelper ked og blod bag de professio-
nelle paroler om at huske at se pa “det
intakte” bag ved handicappet.’

Jeg kender ikke Birger Bergmann
Jeppesen som menneske og har al-
drig meadt ham. Men jeg er glad for,
at han nu har givet mig mulighed for
at mogde ham som leser. Jeg ved ikke,
om han var blevet forfatter, hvis ikke
ALS havde tvunget ham til det. Jeg
tror ikke, at han misforstir mig, nir
jeg derfor i det mindste har een ting
at takke denne raedselstulde sygdom
for. Men da sygdommen kun er en
del af ham, er det ham, der skal have
den storste tak.
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Af Gunner Gamborg
Rektor ved Ergotera-
peutskolen i Arhus
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25 drs feriehistorie

Arbejdsmarkedets Feriefond fejrede jubileum pd Musholm Bugt Feriecenter

Er de ikke rigtige? Jamen tenk, det
troede jeg — nej, hvor er det skaegt.

Forhenvaerende socialminister og
nuverende formand for Arbejds-
markedets Feriefond, Aase Olesen,
fik sig — som andre besggende pa
Musholm Bugt Feriecenter har fiet
— en overraskelse og et godt grin, da
hun 1 badevarelset i hus nr. 21 stif-
tede bekendtskab med det han-
gende par gips-underbukser, som
kunstneren Leonard Forslund har
udfert som en del af udsmykningen
i baderummet.

Som det nyeste af i alt 21 ferie-
centre lagde Musholm Bugt Ferie-
center rammer til, da Arbejdsmarke-
dets Feriefond med Aase Olesen 1
spidsen 26. november fejrede sit 25
irs jubileum med en frokost og
rundvisning for et halvt hundrede
indbudte gester; her i blandt Mus-
kelsvindfondens landsformand Evald
Krog og direktor Marianne Frede-
riksen.

Arbejdsmarkedets Feriefond, der
i sommer rundede de 25 &r som sel-
vejende institution, havde valgt at
legge festligholdelsen af jubileet pid
Musholm Bugt Feriecenter af flere
arsager.

“Viville gerne gore noget andet
ud af jubilzet end blot indkalde til
reception 1 Kebenhavn. Musholm
Bugt Feriecenter er et spendende
byggeri med en helt serlig kunstne-
risk udsmykning, og det ville vi
gerne vise frem for repreesentanterne
fra vore gvrige feriecentre. Samtidig
ligger centret sd praktisk midt i lan-
det,” siger administrerende direktor
Bodil Mogensen fra Arbejdsmarke-
dets Feriefond.

Et stykke Danmarkshistorie

Ibrugtagningen af Musholm Bugt
Feriecenter 1 1998 er samtidig 3rsa-
gen til, at Arbejdsmarkedets Ferie-

fond har valgt temaet ferie og ferie-
centre for en samlet bog med drsbe-
retning og jubileumskrift. Bogen
blev offentliggjort og praesenteret
under frokosten 1 felleshuset pi
Musholm Bugt Feriecenter.

Jubileumsskriftet er skrevet af
forfatter og arkitekt Olaf Lind, der i
forbindelse med sit arbejde med
bogen har draget landet rundt for at
besgge og beskrive de 1 alt 21 ferie-
centre, som Arbejdsmarkedets Ferie-
fond har ydet bidrag til gennem de
sidste 25 r.

“Byggerierne er ikke bare inter-
essante stykker arkitektur. De er ogsd
et stykke Danmarkshistorie, der
spender fra de allerforste feriebyer,
der blev opfert med et socialt sigte
til de nyeste specielle feriecentre for
handicappede opfert i 1990’erne.
Det har derfor vaeret en rejse 1 bide
tid og rum at besoge alle centrene,”
sagde Olaf Lind under sin presenta-
tion af jubileumskriftet, som i bide
ord og billeder forteller historien
om begrebet dansk ferie og ferie-
centre gennem tiden.

Arbejdsmarkedets Feriefond har
forelebig stottet byggeriet af Mus-
holm Bugt Feriecenter med om-

kring 40 millioner kroner ud af en
samlet bevilling pd 142,6 millioner

kroner til det fuldt udbyggede ferie-
kompleks. Landsformand Evald Krog
lagde 1 sin tale pd jubileeumsdagen
ikke skjul pd, at tilbudet om de
mange millioner i sin tid var alt for
fristende at sige nej tak til.

“Jeg mad tilstd, at jeg som jyde
unagteligt folte mig fristet — vel vi-
dende, at vi dog selv skulle frem-
skaffe de sidste 30 procent af finan-
sieringen. I en forste betragtning 14
det 1 udkanten af vores formadlsside
at gd ind i feriebranchen, men der er
sket en fantastisk udvikling 1 vores
egen opfattelse af nytteveerdien af og
spendvidden 1 et sd vidunderligt
sted som dette — som vi er pavestolte
af at kunne vise frem i dag,” sagde
Evald Krog.

Sammen med direkter Marianne
Frederiksen sluttede han sin tale af
med at overrekke gaver til formand
Aase Olesen, diretgr Bodil Mogen-
sen, skonomidirektor Torben Hin-
richsen og projektkonsulent Jette
Nielsen fra Arbejdsmarkedets Ferie-
fond. De fik hver en af Muskel-
svindfondens kedeldragter, si Ar-
bejdmarkedets Feriefond pé trods af
en endnu ikke helt politisk afklaret
fremtid, kan std rustet til at tage fat
péd nye arbejdsopgaver.
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Af Bodil Jensen
Foto: Nils Juel Berg

Muskelsvindfondens
gave til Arbejdsmarke-
dets Feriefond’s 25 drs
Jubilzeum vakte stor
moro. Her er det fra
venstre repraesentant-
skabsmedlem i Mus-
kelsvindfonden og
forstander pa Egmont-
hajskolen, Ole Lauth,
direktor Marianne Fre-
deriksen, landsfor-
mand Evald Krog og
de glade modtagere af
hver sin kedeldragt
projektkonsulent Jette
Nielsen, formand Aase
Olesen, adm. direktar
Bodil Mogensen og
akonomidirekter Tor-
ben Hinrichsen fra
Arbejdsmarkedets
Feriefond.
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Af Jane W. Schelde
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talen med konsulenten er ogsd givende for os, mener Inge og Jens Knudsen.

Musketkraft 8/99

Et besog i muskulatoriet

Selv om det er et forskningsprojekt, far vi selv stort udbytte af det,
mener foreldrepar til to drenge med Duchennes muskeldystrofi

Lidt for kl. 10 dukker familien
Knudsen fra Vejle op. Jens, Inge og
sennerne Frederik (7 ir) og Andreas
(4 4r), der begge har Duchennes
muskeldystrofi, samt stettepadago-
gen Linda fra Andreas’ bernehave.

Drengene har gledet sig til
dagen. De skal “op at lege”, som de
kalder det, nir fysioterapeuten fra
Institut for Muskelsvind skal under-
soge deres fysiske tilstand. Forzl-
drene mener, at et besgg 1 muskula-
toriet er guld veerd, fordi de kan tale
om de ting, de har behov for at fi
dreftet i forbindelse med hverdagen
med bgrnene. Og s foregir besoget
i en afslappet atmosfare, si det lige-
frem er hyggeligt at komme.

Det er anden gang, familien
Knudsen er 1 muskulatoriet, si de
kender proceduren, undersogel-
serne, de fysiske rammer og de fle-
ste af de personer, de mader.

Denne onsdag formiddag samles
familien og de to konsulenter fra In-
stitut for Muskelsvind i medeloka-
let til en fzlles velkomst, en kop
kaffe og en indledende snak om,
hvordan det gir. Familien fortzller
om sommerens campingtur til Spa-
nien, men kommer snart ind pi et
emne, de gerne vil have taget op ved
dette bespg: Frederiks venstre fod og
hans fodkapsler, der tilsyneladende
ikke lengere passer. Kan fysiotera-
peuten ikke lige kigge péd foden?

Tid til at snakke
Efter en kort snak om, hvordan bar-
nene klarer sig i hverdagen, deres fy-
siske aktiviteter, og hvor meget fy-
sioterapi de fir om ugen, gir
bernene med fysioterapeuten til un-
derspgelsesrummet. Forzldrene og
den anden konsulent bliver tilbage
og fortsetter samtalen.

“Det er rart som forzldre at fi
mulighed for at have konsulenten

alene. Her kan vi tillade os at
komme med de ting, vi har behov
for at tale om og sige, at vi synes, det
er trels, hvis det er sddan, vi har det.
Det gor vi ikke pi sygehuset, hvor
det er bernene, de kigger pd,” siger
Inge Knudsen.

“Her er ogsi tid til at tage andre
emner op,” tilfgjer Jens Knudsen og
nevner bil og bolig som eksempel.

Det sidste gzlder f.eks. denne
onsdag, hvor Inge og Jens Knudsen
i samtalen med konsulenten kom-
mer ind pé de oplevelser, de har haft
med deres boligindretningssag, som
netop er blevet afsluttet. Ikke med
fuld tilfredshed fra familien Knud-
sen, som endte med at mitte betale
en del af ombygningen selv. Men
bortset fra de gkonomiske kompro~
misser familien indgik, er alle glade
for lgsningen, og iser drengene tri-
ves med deres nye verelser og det
ekstra badevarelse. ;

Andre emner er Frederiks skole-
gang, Andreas’ bernehave, hjelpe-
midler, praktisk hjalp, bil og fritids-
aktiviteter. Alle emner indgir i den
skabelon, der er blevet fastlagt for
alle samtaler i muskulatoriet, men
samtalen tager dog altid udgangs-
punkt i de ting, foreldrene selv set-
ter pd dagsordenen.

“Selv om vi1 egentlig ikke havde
noget, vi ville drefte, har vi alligevel
fiet noget med hjem,” siger Jens
Knudsen og hentyder bla. til en
droftelse af merudgifter, og hvad der
kan dxzkkes under den paragraf.
Eeks. befordring til fritidsaktiviteter
eller en merudgift ved en hgjere
husleje efter ombygning.

“Det havde vi ikke selv tenkt
over,” siger han.

Dobbelt kontrol
For familien Knudsen er muskula-
toriet ikke kun et forskningsprojekt.

Den del er selvfglgelig vigtig, og de
vil gerne bidrage med deres erfarin-
ger, hvis de kan gavne andre fami-
lier. Men bide Jens og Inge Knud-
sen mener, at de ogsa selv fir stort
udbytte af besggene 1 muskulatoriet.

Den eneste kritik, familien har
mod ordningen, er, at de ofte ople-
ver det som dobbelt renderi, at de
bide skal til kontrol pd hospitalet og
1 muskulatoriet. Men de kan ikke
undvere hospitalet, fordi overlegens
underskrift er vigtig for de bevil-
gende myndigheder, og de vil ikke
undvere muskulatoriet.

“Vi ved godt, at det ikke er hen-
sigten, og at vi ikke mi sige, at insti-
tuttet gor det bedre, men det gor de,”
mener Inge Knudsen.

Grundig undersogelse

I underspgelseslokalet er milingerne
af drengenes muskelkraft, ledbe-
vegelighed, lungekapacitet og funk-
tioner i fuld gang. Fysioterapeuten
har taget tid pa bernenes gang over
10 meter, gang pa trapper og at rejse
sig fra liggende til stiende stilling.

“Hvad er det for en maskine?”
sporger Frederik nysgerrigt, da han
bliver praesenteret for endnu et méile-
apparat. ;

“Den skal male, hvor sterke dine
muskler er,” forklarer fysioterapeu-
ten, som efter standardiserede meto-
der nu skal foretage muskeltest pd 1
alt 40 muskler pa hals, krop, skuldre,
arme, fingre, hofter, ben og fedder.

Talmodigt kommer drengene igen-
nem de mange undersggelser, mens
resultaterne lgbende bliver noteret,

Frederiks venstre fod og fodkap-
slen bliver undersogt grundigt. Fy-
sioterapeuten konstaterer, at fodkap-
slen passer godt nok, men at foden
ber stabiliseres. Hun vil foresl3, at
bandagisten laver en ekstra polstring

ved anklen og skerer hul 1 fodkap-
slen ved halen, s3 man kan kontrol-
lere, at foden ligger rigtigt. Forslaget
noteres.

Da undersggelserne er slut, sam-
les alle 1 medelokalet, hvor Inge og
Jens Knudsen fir en orientering om
resultaterne af de fysiske under-
sogelser, og hvilke tiltag fysiotera-
peuten vil anbefale, at der sxttes i
gang. Hun nzvner ogsd Frederiks
venstre fod, og hvad hun mener, der
ber geres ved fodkapslen.

Besoget er slut, og familien kan

drage afsted. Alle resultater af under-
sogelserne, forslag og andre emner,
der skal folges op lokalt, vil fremga
af'det referat, familien og relevante
fagpersoner i familiens lokale be-
handlingsteam efterfelgende fir til-
sendt. Samtidig vil alle data bliver
samlet og indgd i den database, mu-
skulatoriet er ved at opbygge. Milet
er at samle hele livsforleb for drenge
med Duchennes muskeldystrofi, og
derved fi en stgrre viden, der kan
forbedre ridgivningen af familier
med Duchenne-drenge.
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*  “Fodkapslen er svaer

at fa pa,” forklarer
stottepeedagog Linda
Miiller (t.h.), mens
fysioterapeut Birgit
Werge undersoger,
hvad der kan veere
galt.
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Muskulatorium skal indsamle vigtig viden

Institut for Muskelsvind har indledt forskningsprojekt, der skal opbygge
database over livsforlob for personer med Duchennes muskeldystrofi

For at forbedre kvaliteten af det ar-
bejde, Institut for Muskelsvind ud-
forer og samtidig skabe et grundlag
for fremtidig forskning indledte in-
stituttet i efteraret 1998 et forsknings-
projekt beskrevet som et Muskulato-
rium. .
Milet med projektet er at i op-
bygget en database, der beskriver hele
livsforleb for i forste omgang drenge
med Duchennes muskeldystrofi. Det
vil sige indsamle oplysninger, der
giver en langt sterre og dokumente-

ret viden, end der findes i dag. Senere -

er det meningen, at muskulatoriet
ogsd skal omfatte andre diagnose-
grupper.

Metoden 1 projektet er, at Insti-
tut for Muskelsvind lgbende folger
familier med Duchenne-drenge og
systematisk undersgger og registre-
rer drengenes fysiske, psykiske og so-
ciale udvikling. Ved at samle alle
disse informationer kan Institut for
Muskelsvind bide kvalificere den
ridgivning, konsulenterne yder over
for familier og behandlere, og skabe
et langt sterre grundlag for den
fremtidige forskning, lyder begrun-
delsen fra cheflege Jes Rahbek, leder
af Institut for Muskelsvind og Birgit
Steffensen, forskningsfysioterapeut i
Udpviklingscentret.

Systematiske undersogelser
Siden efterdret 1998 har ca. 50
Duchenne-drenge i alderen 3-17 ir
og deres familier besggt muskulato-
riet med regelmessige intervaller.
Bornene har fiet milt muskelkraft,
ledbevagelighed og vurderet funk-
tionsevne m.m. Desuden har kon-
sulenterne dreftet andre problem-
stillinger med familierne sisom
boligindretning, skolegang, hjelpe-
midler, fritidsaktiviteter, og hvordan
familierne og barnet selv mestrer
situationen omkring handicappet.

Alle informationerne er indsam-
let systematisk og registreret, si det
er muligt bide at folge situationen

for den enkelte og aflese nogle ge-

nerelle tendenser ved at sammen-
holde data fra flere udviklingsforlgb.
Databasen vil ogsi gere det muligt at
fi en storre viden om effekten af en
behandling eller anden indsats, der er
blevet sat i gang, og vurdere den pa
bade kort og langt sigt. '
“INir vi fir de hele livshistorier,
som er vores mil, har vi mulighed for
at gi tilbage og se, om der er nogle
fellestraek f.eks. hos de personer, der
som voksne har besvaer med at bgje
hovedet fremover og kigge ned foran
sig. Har der vaeret noget felles i deres
forleb, som pi en eller anden mide
har veret bestemmende for deres ud-
vikling, og er der nogen mulighed for
at forebygge det pa et tidligere tids-
punkt,” forklarer Birgit Steffensen.

Unik database

Databasen betyder ogsd, at summen
af personer med Duchennes mus-
keldystrofi rent forskningsmassigt
bliver meget storre.

“Problemet med netop denne
gruppe er, at der er s3 fi med syg-
dommen i Danmark, at ligegyldigt
hvilket forseg man vil stille op, er
der for fi individer til at f3 et til-
strekkeligt stort grundlag til at vur-
dere en behandling pi,” siger Birgit
Steffensen.

“Hvis vi skal vurdere en ny be-
handlingsform og kun har ti bern,
der kan indgi i projektet, kan vi
miske finde endnu ti drenge 1
samme alder og med samme mus-
kelkraft via databasen, som vi kan
matche oplysningerne med. Der-
med har vi et langt storre grundlag
at vurdere behandlingen eller ud-
viklingen pd,” siger hun.

Birgit Steffensen vurderer, at data-

basen over livsforleb ved Duchennes
muskeldystrofi vil vere unik. Ikke
mange andre lande har mulighed for
at indsamle tilsvarende dokumenta-
tion over 53 lange forlgb.

“Andre steder, f.eks. 1 USA, har

man gjebliksundersagelser af folk,
men man har ikke beskrivelser af
livslange forleb, fordi de ikke har
den samme tette kontakt til bru-
gerne, som vi har,” siger hun og
hentyder bl.a. til de geografiske af-
stande 1 Danmark og tilknytningen
til patientorganisationer.

Milgruppen for den viden, der
bliver indsamlet i muskulatoriet, vil
ikke vare begrenset til kun at galde
instituttets konsulenter. Ogsd andre
fagfolk og brugere i sivel ind- som
udlandet forventes at have stor in-
teresse for resultaterne.

“Vi skal netop serge for at for-
midle viden ud til andre,” siger Bir-
git Steffensen, der mener, at den ny
viden vil vare publiceringsvardig,
fordi undersogelserne i muskulato-
riet foregir efter standardiserede me-
toder, som ogsd bruges og anerken-

~des i andre lande.

Et storre erfaringsgrundlag
En af grundtankerne bag muskulato-
riet er, at metoden skal vere med til
at sikre kvaliteten i de ydelser, Insti-
tuttet tilbyder. Ved at se si mange
beorn og foretage systematiske under-
sogelser fir konsulenterne storre er-
faring. De opnir en stgrre rutine i at
undersgge og at vurdere det, de ser,
og systematikken betyder, at konsu-
lenterne ikke s3 let vil overse noget,
fordi de har et fastlagt program at ga
ud fra. De samme muskler bliver mélt
pi samme made, uanset hvem der
foretager underspgelsen, og hvilken
dreng der bliver undersegt.

“Med et storre erfaringsgrund-
lag forbedrer vi kvaliteten af vores
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eget arbejde ikke kun pi langt sigt,
men ogsd umiddelbart,” mener Bir-

git Steffensen.

Det kunne lyde som en kritik af
konsulenternes hidtidige arbejde — at de
ikke har gjort deres arbejde godt nok?

“Nej, det er ikke en kritik. Jeg
har stor respekt for arbejdet 1 insti-
tuttet, men det har altid vaeret vores
anske at i nogle bedre fysiurgiske
undersggelser af brugerne — faktisk
siden 1970’erne — men vi har ikke
haft mulighed for det for nu,” siger
Birgit Steffensen.

Metoden 1 muskulatoriet bygger
pé erfaringerne fra et tidligere felles
nordisk projekt — Nordisk Kontrak-
turprofylakse-projekt — der blev af-
sluttet, kort for muskulatoriet blev
startet. Malet med dette projekt var
at mile effekten pi ledbevaegelighe-
den og muskelkraften ved Du-
chenne-drenges brug af natskinner
over en tredrig periode. Her foretog
terapeuter 1 Sverige, Norge og Dan-
mark en lang rekke fysiske méilinger
af drengene og indsamlede dermed
mange vigtige data, som det var na-
turligt at fortsette, da projektet var
slut. Etableringen af et Muskulato-
rium skulle med andre ord ikke
starte pd bar bund, men var en
meget netliggende opfelgning af de
rutiner, der var skabt, og de registre-
ringer, der var foretaget.

“Kendetegnet ved de projekter,
instituttet og Udviklingscentret har
lavet gennem tiden har varet, at de
altid bygger ovenpi noget. Musku-
latoriet stir pa skuldrene af de tidli-

gere erfaringer,” siger Jes Rahbek og
hentyder til de fysiske undersggel-
ser. Den anden del af muskulatoriet
— den sociale del — har ikke tidligere
varet registreret si systematisk, som
det bliver nu.

“Der sker en knopskydning, hvor
vi bygger en ny dimension pi. Vi
muangler erfaring pi det omride, men
det prover vi at gore noget ved nu,
sd vi kommer hele vejen rundt,” siger
han.

Et skub til det offentlige
Er muskulatoriet en erstatning for noget,
der burde ske i det offentlige?

Birgit Steffensen: “I instituttet
har vi altid sldet p4, at det ikke er
vores formdl at overtage det offent-
liges forpligtelser, og vi skal ikke
have to ens systemer: et i det offent-
lige og et her. Derfor vil der vere
tale om et samarbejde mellem mus-
kulatoriet og det offentlige.

Pi den anden side mi det gerne
vare sidan, at vi skubber til det of-
fentlige, s3 det bliver nadt til at flytte
sig og overtage nogle ting. Sidan har
det veret med mange andre projek-
ter i instituttet. Bide respiratorbe-
handling, gangbevarende behandling
og CPAP-behandling.”

Er det visionen, at det offentlige skal
overtage opgaven, ndr projektet er slut?

Jes Rahbek: “Vores opgave er, at
hvis vi kan lgse nogle problemer —
forskningsmassigt og udviklings-
messigt — si skal de implementeres
pd hospitalerne, og sidan vil det
blive ved med at vaere. Udviklingen
og forskningen kommer vi aldrig til
at aflevere fra Institut for Muskel-
svind, sd lenge hospitalsvaesenet er
opbygget, som det er. Si lenge det
offentlige ikke er centraliseret, vil
det aldrig kunne opsamle erfaringer,
fordi det vil se for fi personer. Der
er instituttet — vores rehabiliterings-
hospital — den eneste mulighed.”

Jes Rahbek kan heller ikke fore-
stille sig, at hospitalerne vil have res-
sourcer til at gennemfere de under-

sogelser si ofte og afsette si lang tid
til hver samtale, som muskulatoriet
har mulighed for. Derfor skal mus-
kulatoriet ikke ses som en konkur-
rent til det offentlige, men snarere en
vigtig samarbejdspartner. Og den re-
aktion har muskulatoriet da ogsi
kun medt fra landets hospitaler.
“Vi er allerhgjst blevet medt
med misundelse over, at vi kan afse
tiden og har mulighed for at koor-
dinere.Vi har ikke hort negative re-
aktioner, tvertimod. Men de fir
ogsd en ibenhed. De fir alle resulta-
terne af vores undersogelser, som
kan supplere deres ambulatorium, si
det bliver nemmere for dem,” mener

Jes Rahbek.

Ogsa et praktisk redskab

Da muskulatoriet startede 1 efterret
1998 var det udelukkende tzenkt som
et forskningsprojekt, men erfarin-
gerne fra det forste ar har vist, at det
ogsd har en stor umiddelbar verdi.

“Vi kan se, at vi, ved at se bor-
nene ofte og undersgge dem syste-
matisk, kan fange nogle ting i en tid-
ligere fase, inden vi kunne for.
Dermed er muskulatoriet ogsi ble-
vet et praktisk redskab og en ngd-
vendighed i den praksis, vi har,” siger
Jes Rahbek.

Hvis muskulatoriet ikke eksiste-
rede, og konsulenterne skulle foretage
de samme regelmaessige og systemati-
ske undersegelser pd hjemmebesag for
at kunne opdage felgevirkninger tid-
ligere, ville det kraeve langt flere res-
sourcer, end der er 1 dag. Med mus-
kulatoriet er det nuuligt at se flere barn
pa kortere tid, fordi familierne kom-
mer til instituttet, men hensigten har
ikke veeret, at der skulle skeaeres ned pd
de gvrige ydelser fra instituttet.

“Det skal vi vere meget bevidste
om. Det er stadig vigtigt, at vi kon-
mer pd hjemmebesog og holder
tverfaglige meder, hvor vi meder
det lokale team af fagpersoner. Det
kan vi ikke undvzare,” siger Jes Rah-
bek. ]
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Vi bliver bedre til at radgive

To konsulenter i Institut for Muskelsvind opfatter muskulatoriet

som et wyttigt redskab i det daglige arbejde

“Nir man péd én uge har set 10-15
Duchenne-drenge inden for samme
aldersgruppe, si leerer man virkelig
noget.”

Fysioterapeut Ulla Werlauff fra
Institut for Muskelsvind er ikke i
tvivl om sit eget udbytte af, at hun
siden 1995 har arbejdet mere inten-
sivt med gruppen af drenge med
Duchennes muskeldystrofi. Forst i
Nordisk Kontrakturprofylakse-pro-
jektet og siden efteriret 1998 i1
forskningsprojektet muskulatoriet.

“Det giver meget pd mange pla-
ner. Jeg er blevet bedre til at foretage
og overskue undersogelser. De tager
ikke s lang tid, som de gjorde i star-
ten. Og si er det spendende, fordi
jeg fir en god kontakt til bernene,
ndr jeg ser dem si tit,” siger Ulla
Werlauftf.

Netop det kontinuerlige — at
Duchenne-drengene kommer til
underspgelse i muskulatoriet mindst
en gang om aret — betyder, at kon-
sulenterne fir en mere pracis viden
om drengenes udvikling.

“For sd vi miske drengene hvert
andet eller tredje ir, men med de
korte intervaller i muskulatoriet kan
vi nu samle mange flere informati-
oner. Vores ridgivning kan blive
mere pracis, fordi vi ved mere om,
hvornir tingene sker, og hvornir vi
skal sette ind,” siger ergoterapeut
Ann-Lisbeth Hgjberg fra Institut for
Muskelsvind.

“Og vi kan sige tingene pi det
tidspunkt, hvor det er relevant og
ikke, nir der miske er tre ir til, at
der er behov for det,” tilfajer Ulla
Werlauff og giver et eksempel:

“Med den viden, vi fir, kan vi
bedre forudsige opher af gangfunk-

tion for det enkelte barn. Ud fra

vores funktions- og ledmalinger kan
vi sige, at ndr milingerne er sidan og
sidan, viser erfaringerne, at gang-

funktionen opherer inden for det
nzste halve ar. Det betyder, at fami-
lien og den lokale ergoterapeut i god
tid kan forberede sig pd forandrin-
gerne og begynde at se pa korestol.”

At overbevise kommunerne

Med en fremadskridende sygdom
som Duchennes muskeldystrofi er
det vigtigt at kunne forudsige, hvor-
nir der vil vere behov for en be-
handling, et hjzlpemiddel eller

anden indsats. Derfor vil en mere

precis og dokumenteret viden f3
stor betydning — ikke kun for kon-
sulenternes ridgivning, men ogsd for
de bevilgende myndigheder.

“Vi skal flytte erfaringerne ud til
kommunerne, og derfor er det vig-
tigt, at vi kan dokumentere vores
viden. Nir vi har indsamlet viden og
kan se en entydig retning, s3 er det
lettere at overbevise kommunerne
om behovet,” mener Ann-Lisbeth
Hgjberg, som ved, at mange familier
netop stgder pd den barriere 1 kom-
munerne. En bevilling gir ofte forst
igennem, ndr problemet er opstiet
og ikke, ndr man fortaeller, at det vil
opsta.

Denne forudseenhed gelder
f.eks. ogsi de sikaldt blede omrider,
som Institut for Muskelsvind altid har

inddraget, men aldrig tidligere op-

samlet systematisk. Det er samtidig et
af de omrider, der er svare at syste-
matisere, mener de to konsulenter.

“Vi registrerer ud for hver enkelt
dreng, hvilke problemer der opstar
hvornir, sa vi fir et klarere billede af,
hvornir noget bestemt er et pro-
blem. Der vil selvfplgelig vaere indi-
viduelle ting, men ogsd nogle gene-
relle, som man kan blive mere
bevidst om. At man f.eks. kan undgi
nogle problemer, hvis man starter
tidligere med noget — bl.a. praktisk
hjelp i skolen,” siger Ann-Lisbeth
Hgjberg.

Som konsulenter i muskulatoriet
opfatter Ulla Werlauft og Ann-Lis-
beth Hojberg stadig deres roller som
ridgivere af bide familierne og fa-
miliernes behandlere. Muskulatoriet
er ikke en erstatning for systemet, og
derfor er det heller ikke konsulen-
ternes opgave at behandle eller lose
konkrete problemer.

“V1i drofter med familierne, hvad

problemet er, og hvad man kan fo-
restille sig, at man kan gere ved det.
Men det er familien, der gir tilbage
og snakker med de lokale fagperso-
ner. Det er ikke os, der lgser proble-
merne. Vi hjelper familien til at
finde ud af, hvad det handler om,”
siger Ann-Lisbeth Hgjberg.

De grundige under-
sogelser of Duchenne-
drenge giver bdde
starre rutine til
konsulenterne og
dokumenteret viden.
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Pompe-forsog udvides

Forste del af et hollandsk for-
sog med en medicinsk be-

handling af smi bern med
Pompes sygdom er af-
sluttet. Det oplyser det

/

bioteknologiske me-
dicinalfirma Phar- /
ming, som haber at |
kunne markedsfore \
medicinen engang
neste r. Behandlin- ;
gen gir ud pi at til- \
fore enzymet alfa-glu- \
cosidase, som patien- \\_ ;
terne mangler. b
“Alle bgrnene har nu
nidet en alder, som ubehand-
lede bern med Pompes sygdom
normalt ikke ndr,” skriver Pharming
pd sin hjemmeside. Man forteller
desuden, at der er observeret foran-
dringer i nogle kropssystemer, som
normalt bliver alvorligt pdvirket af
sygdommen.

¢

Muskelkraft har spurgt lederen af .

forsgget, dr. Ans van der Ploeg fra
Sophia Bernehospitalet i Rotter-
dam, om mere detaljerede oplysnin-
ger om forsggets resultater, men hun
onsker ikke at udtale sig endnu.
Pharming oplyser, at man regner
med at kunne frigive en forelgbig
rapport om forsgget inden udgan-
gen af 1999.

Et nyt forssg med babyer og
born, som involverer andre hospita-
ler 1 Europa, er under forberedelse.
Man har brug for flere data om me-
dicinens effekt og sikkerhed, inden
Pharming kan sege om legemid-
delmyndighedernes godkendelse.
Ogsi et behandlingsforseg pi store
bern og unge med Pompes sygdom
er ved at vare klar.

Nir/hvis en medicin kommer
pd markedet, kan der maske opstd
problemer pd grund af prisen. Iser
hvis effekten er tvivlsom. Pharming

/~

Pompes sygdom behandles med medicin
udvundet af maelk fra transgenetiske kaniner.

har ikke hidtil sagt noget om, hvad
produktet vil koste, men et sam-
menligneligt praparat, der anvendes
mod en lignende type sygdom
(Gaucher’s sygdom) koster omkring
1 mio. kr. om dret pr. patient. P4 ver-
densplan skennes det, at behandling
af Gaucher’s sygdom lgber op i ca.
3,6 mia. kr. drligt. .

Medicinens hgje pris skyldes, at
der permanent skal bruges store
mengder enzym. Det er dyrt at pro-
ducere, selv om man som Pharming
bruger transgenetiske kaniner til at
fremstille enzymet i deres melk. For-
skere arbejder derfor ogsi pi at finde
en billigere og mere effektiv gente-
rapeutisk behandling, som skal fi pa~
tienternes egne celler til at producere
det manglende enzym. I USA har
man fornylig opndet resultater med
genterapeutiske forseg pid mus med
en form for Pompes sygdom.

At udviklingen gir sterkt viser
sig ogsd ved, at det genteknologiske
firma Avigen sammen med Johns

Hopkins universitetet i USA 1
begyndelsen af oktober fik
patent pid en gentera-
peutisk metode til be-
handling af en rekke
sakaldte lysosomale
sygdomme, herun-
| der Gaucher’s syg-
" dom. Pompe’s syg-
| dom tilhgrer samme
|/ gruppe.
/ De lysosomale
aflejringssygdomme
omfatter ca. 40 sjeldne
genetiske sygdomme. Et
bestemt enzym mangler
eller findes 1 for lille mengde
i cellernes lysosomer, som er en
slags “fordejelsesorganer” inde 1 cel-
len.Ved Pompes sygdom drejer det
sig om enzymet alfa-glucosidase, der
nedbryder glykogen. Glykogen op-
hobes derfor i lysosomerne, og re-
sultatet er, at muskelcellerne efter-
hinden gdelegges og svinder ind.

Sygdommen findes i tre former,
athzngig at hvornir den bryder ud.
Den tidlige form hos nytedte er dg-
delig inden for de forste et-to levedr.
En anden form begynder i barn-
dommen og medferer tiltagende tab
af muskelkraft; de fleste bruger re-
spirator efter 20-drs alderen. Den
tredje variant viser sig forst 1 40-50
drs alderen med symptomer pa svig-
tende muskelstyrke; ogsd denne
form ferer ofte til komplikationer
med dndedraettet.

Hyppigheden af Pompes sygdom
er usikker, men man regner med, at
én ud af 50.000-100.000 nyfedte
har sygdommen. Ingen ved, hvor
mange Pompe-patienter der findes i
Danmark. I Holland har muskel-
svindforeningen VSN godt 70 med-
lemmer med sygdommen.

Jjoi
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Muskelsvindfonden

Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

Tif. 8948 2222
Fax. 8948 2212
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Kongsvang Allé 23
8000 Arhus €

Tlf. 8948 2222
Fax. 8948 2238

Institut for Muskelsvind
(9st for Storebalt)

Bernstorffsvej 20
2900 Hellerup

Tif. 3962 2205
Fax. 3962 2287

Se alle medarbejdernes
e-mail-adresser pa
Muskelsvindfondens
hjemmeside

www.muskelsvindfonden.dk
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Acacia -
BLOMSTE

Holbaekvej 51 - 4450 Jyderup

59 27 66 91

Voksenuddannelsescenter
c J. Hagemann-Petersens Allé 3

4400 Kalundborg

TIf. 59 51 58 00 - Fax 59 56 01 02

KALUNDBORG Kontortid: Ki. 8.30-14.00, fredag 8.30-13.00

Nye undervisningstilbud fra januar 1998. Ring
efter en brochure eller kontakt en
studievejleder / uddannelsesvejleder.

Snedker- og
tomrermester

OLE HOLST-NIELSEN
Dalvej 7 - 4550 Asnees

59 65 10 94

Biltlf. 30 53 21 41

* Fliselegning
DA N LE G * Plantning og graessaning
Deres anlzegsgartner * Beka@mpelse af muldvarpe og mosegrise

v/ Dennis Wenk ¢ Pleje og vedligeholidelse for private
& erhvervsdrivne

59 93 23 03 + Salt- & Snerydning/Vagt

g ] o Treefeeldning & beskeering
Bil 40 95 36 41 + Stubbe- & flishugning
» Weekend aben ¢

Samt meget, meget mere i det gronne

ANLEGSGARTNERMESTEREN TOTAL
EN ALSIDIG MILUGSKABER FORSIKRING HjemmeService

59 30 30 03

LYNGVEJ 21B - 4573 HJJBY

C. R. Stedlich
& Co. A/S

Islandsgade 38 . 4690 Haslev
Telefon 56 31 35 69 c

KLOAKSERVICE

Rensning af septictanke - kpkkenbrgnde
Hyjtryksspuling af kloak- markdreen o-lign.
H. MATHER

Telefon 56 82 04 62
Overdrevsvejen 110 . 4600 Koge

HENNING DUE'S

Henning Due
Enghaven 3

& TIf. 5962 8801
4550 Asnzes ébEMAND

il

srope™ - 5965 5201

Vi ordner alt vedr. begravelse/bisettelse
transport af pargrende til og fra kirke/kapel.
Aftaler kan treffes i Deres hjem eller pr. telefon

FAXE

FAXE - CERES DEPOT KOGE

v/Arne Pedersen
Tangmosevej 87, 4600 Kage
Udlejning af fadglsanleeg
Telefon 56 63 00 77

Tegn forsikring i dit lokale forsikringsselskab
LANDBRUG ¢ PRIVAT « ERHVERV

- f& et uforbindende tilbud
Forsikringsselskabet

Praesto Brand g/s

Hejvangen 6 . Dalby . 4690 Haslev

Telefon 56 39 89 39 . Telefax 56 39 80 25
- | SAMARBEJDE MED ALM. BRAND

SUNBIRD.
t@ndlng

gikker O js.

af grill og P

Vaerkstedsvej 45 . 4600 Kage
56 64 00 40




DEBAT

Noget for noget — for din egen skyld

viuskelsvindfondens bestyrelse skal
disse dage til at beslutte, hvilke ak-
iviteter vi i 2000 skal tilbyde vore
nedlemmer. Afvejningerne bliver
jort ud fra en si ligelig fordelings-
togle, som bestyrelsen finder mulig
«d fra de udfordringer og ensker, vi
1 stillet overfor. Vi skal tilgodese
nangfoldighed i vores medlemsak-
iviteter, 1 Institut for Muskelsvind,
ores indsamlingsafdeling osv.Vores
'pgave er at prgve at “male med sd
red en pensel” som muligt.

Det er for mig en opgave, som
reever, at man forsgger at fi en for-
emmelse for, hvilke gnsker der er
de blandt vore mange medlemmer.
dg her er gnskerne flotte og mang-
sldige. Men hvert 4r mi vi ogsi
ive afslag pa onsker, som vi ikke
an imgdekomme. Muskelsvindfon-
en kan ikke stgtte alt. Der er en
elt naturlig ekonomisk granse,
>m ikke kan overskrides.

Muskelsvindfondens formal er at
srbedre vilkdrene for folk med mus-
elsvind, konkret sivel som politisk.
Jet skal som udgangspunkt ikke
oste andet end hgjest et medlems-
cab, og hvis en gruppe af medlem-
1er gnsker penge til et fortrinsvis
scialt projeke, kan man godt stille
rav om, at der skal en hgjere grad af
genbetaling til.

I stedet for at se dette som noget
esverligt kunne man mdske vende
et til noget positivt. '

Her vil jeg gerne rette opmeerk-
>mheden mod princippet om
oget for noget i vores hidtidige
idsamlingspolitik. Det princip har
lgt mangen en koncertbillet, ved
- diverse samarbejdspartnere fir
oget for pengene 1 form af profile-
ng, publikum én pd opleveren, og
Tuskelsvindfonden penge i kassen.

I mange 4r har vi 1 Muskelsvind-

fonden ikke brugt organiseret lokal
medlemsindsamling. Vi har haft en
holdning, som gik pd, at vi skulle
skaffe frivillige til at hjzlpe os, og vi
har i dag Danmarks mest velsmurte
og harmoniske crew af frivillige, der
glad stiller op szson efter seson.
Men jeg mener, der er en vis ri-
melighed i at opfordre til, at de pro-
jekter, som fortrinsvis har et “hygge-
indhold”, 1 hegjere grad ma kreve et
bidrag den anden vej. Vi vil derved
kunne nd lengere. Ikke at jeg mener,

at vi ikke skal stotte medlemsaktivi-
teter, der udelukkende er af social
karakter. Der ligger en stor del livs-
kvalitet 1 at vere social med andre
mennesker. Men vi skal foretage en
prioritering.

Nir jeg skal give en saglig be-
grundelse for at stgtte et institut-
projekt fremfor f.eks. en medlems-
gruppes enske om en bustur til
Frankrig, gor jeg det ud fra, at lands-
mgdet og signaler fra medlemmer i
gvrigt siger mig, at den praktiske

forskning og opfelgning fra Institut
for Muskelsvind ber opprioriteres.
Et forskningsprojekt, som handler
om luft til folk med muskelsvind
(CPAP-projektet) koster altsd, men
har samtidig en stor nytteverdi for
en bred medlemsskare.

Jeg onsker personligt, at vi bru-
ger penge pd flere forskningsprojek-
ter. Her tenker jeg ikke pd den dyre
génforskning, men praktiske projek-
ter, som kan illustrere, hvordan mus-
kelsvind kan holdes 1 ave sd loenge
som muligt med optrening af be-
stemte muskelgrupper, gangforlen-
gende projekter osv. Men ogsd pro-
jekter af social karakter, som kan
hjelpe visse medlemmer med at fi
et bredere socialt netveerk og med at
styre en til tider kaotisk hverdag
med problemer med alt fra det fysi-
ske til hjelpere.

Jeg opfordrer til, at man som
medlem tenker over, om man har
lyst til at spille en rolle ved at bakke
op 1 form af f.eks. at sporge sin lo-
kale kabmand, om ikke han vil have
et skrabespil fra Muskelsvindfonden
stiende. Der vil 1 den nzrmeste
fremtid komme et tilbud tl de
storste af medlemsgrupperne om at
fi besog af en fra indsamlingsafde-
lingen og en fra bestyrelsen med det
formadl, at vi sammen kan drefte
mulige indsamlingsideer, som kan
realiseres decentralt.

Vi skal pa denne front starte lidt
forfra og kredse os ind pa, hvad der
bedst kan betale sig samtidig med, at
det skal vare spendende og tillok-
kende. Muskelsvindfonden har brug
for alle medlemmers ideer og initi-
ativer, og som bekendt ger mange
baekke smi ... ‘

Jens Lund er bestyrelsesmedlem i Mus-
kelsvindfonden

r il

Af Jens Lund
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Danseinstruktor-
cursus

Jansk Handicap Idraets
Forbund (DHIF) har taget
nitiativ til at arrangere et
srundkursus for kerestols-
{anse-instrukterer, hvor de
spfordrer alle interesserede
1l at melde sig. Kurset, der
oregar pd Egmont Hej-
kolen ved Odder, bliver
itholdt over tre weekender
foraret 2000.

Pa kursusprogrammet
itar dels en praktisk del,
wor deltagerne lerer dan-
ieteknik og et antal kore-
itolsdanse, dels en teoretisk
lel med bl.a. oplysninger
»m diverse handicap. In-
itrukterkurset vil bade be-
ikaftige sig med den
sakaldte duodans, hvor to
corestolsbrugere danser
jom par, og combidans,
korestolsbrugeren
lanser med en gdende

avor

sartner.

Tilmeldingsfrist
14. januar 2000.

Yderhgere oplysninger
>m kurset samt rekvire-
ing af tilmeldingsskema
<an ske hos kursusleder
Bodil Klarskov, tif. 5573
3295.

Deltagerpris: 2.900 kr.
Medlemmer af Muskel-
svindfonden, der pnsker at
deltage, kan kontakte med-
lemskonsulenterne pa tif.
3948 2222 for evt. statte til
Jeltagerbetalingen.

den

Forsogsordninger
forlaenget

De to forsegsordninger —
sbryderordningen og per-
sonlig  assistance under
sfter- og videreuddannelse
- som tradte i kraft den 1.
juni 1998, og som ifelge

loven skulle ophere den
31. december 1999, er
blevet forlenget med fore-
lgbig et ir. De to ordnin-
ger horer begge under
Lov om kompensation til
handicappede i erhverv og
har til formal at gere det
lettere for handicappede at
f3 det forste job og senere
hen bevare tilknytningen
til arbejdsmarkedet.

Selv om forsegsperio-
den har veret meget kort,
har det vist sig, at de to
ordninger generelt har
haft en positiv effekt pa
dem, der har benyttet den.
Men erfaringer viser ogsa,
at kendskabet til ordnin-
gerne er begrenset.

Center for Ligebe-
handling af Handicappede
har netop udsendt en re-
videret og opdateret ud-
gave af pjecen Job og
Handicap, hvor de to for-
sogsordninger samt de
ovrige arbejdsmarkeds-
ordninger er beskrevet.
Pjecen kan fis ved hen-
vendelse til centret, tlf.
3311 1044 eller kan lzses
pa centrets hjemmeside pa
adressen: www.clh.dk.

DSB-elevatorer lukket
Nytarsaften og -nat lukker
DSB alle elevatorer pi
samtlige stationer 1 landet.
Det sker af sikkerheds-
grunde for at impdegs ri-
sikoen for computerpro-
blemer eller strgmsvigt,
der kan opsti i forbindelse
med artusindskiftet. Luk-
ningen sker kl. 21, hvor
elevatorerne vil blive last
af. Elevatorerne abner igen
ved stattonernes alminde-
lige dbningstid nytirsdag.
Lukningen sker for at

sikre, at “der ikke kommer
nogen i klemme”, hedder

det 1 meddelelsen fra
DSB.
Hvem har

bukserne pa?

— Og hvem treekker dem
op? Sidan lyder titlen pd et
weekendkursus for unge
brugere med hjzlperord-
ning efter §77. For kurset
star Brugerklubben i
Arhus, som med invitatio-
nen vil vere med til at
ruste unge brugere til at
skabe et godt samarbejde
med deres hjzlpere.

Pi weekendkurset vil
en lang razkke emner blive
dreftet, f.eks.: Hvad gor
man, nir ens forzeldre vil
blande sig 1 hjzlperord-
ningen? Hvad er forholdet
mellem venskab og ar-
bejde? Hvordan bevares
ens privatlive Hvem be-
stemmer — mig eller hjael-
peren?

Malgruppen for kurset
er unge mellem 18 og 35
ir, som har fiet hjelper-
ordning inden for de sid-
ste dr, eller som star over
for at skulle have hjaelper-
ordning.

Kurset foregir pd Hou
Sesportcenter ved Odder
den 25.-27. februar 2000.
Tilmeldingsfrist er 1. fe-
bruar.Yderligere oplysnin-~
ger og tilmelding kan ske
hos: Michael Pedersen,
Frederiks Allé 28, 1 B,
8000 Arhus C, tif. 8619
8497.

Skdnejob pd mode?

DSI-Ungdom sztter fokus
pa debatten om det rum-
melige arbejdsmarkedet,
nar de den 18. januar hol-

NOTABENE

et

der arbejdsmarkedskonfe-
rence i Landstingssalen pa
Christiansborg. Arrange-
rerne haber, at de via kon-
ferencen kan f3 svar pd de
sporgsmal, de stiller 1 savel
konferencens titel: Skine-
job pid mode? som en lang
rekke andre sporgsmail
sasom: Er der fordomme
over for handicappede pa
arbejdsmarkedet? Hvad
skal der til for at skabe rum
1 virksomhederne til de,
der star udenfor? Hvordan
ser fremtiden ud for handi-
cappede pa arbejdsmarke-
det?

Malet med konferen-
cen er at f3 nye idéer til at
skabe en lettere adgang til
arbejdsmarkedet for han-
dicappede.

Programmet for dagen
lyder pa opleg fra arbejds-
minister Ove Hygum, Tine
Voldby fra Dansk Arbejds-
giverforening, LO-sekreter
Marie-Louise Knuppert,
Frank Aaen, Enhedslisten
og reprasentanter for Net-
job, Handicapidrettens Vi-
denscenter og Socialforsk-
ningsinstituttet.

Tilmelding tl konfe-
rencen skal ske senest den
12. januar 2000 til DSI-
Ungdom, Klaverprisvej 10
B, 2650 Hvidovre, tif. 3638
8555. Pris for deltagelse:
75 kr.

| .Skanejob pa mode?"

Lantsnngssaton pi

wradag d. 18, jenwar 2000
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Runer i ringbind

At se alle danske runeindskrifter var malet for Rudolf Helms, der fik
konstateret ALS i 1991. Nu er malet ndet — men ogsd erstattet af nye

Helms — stir der pa skiltet ved par-
selhuset, der ligger pd en stille villa-
7ej i Hasle ved Arhus. Inden jeg nir
Tem til doren, bliver den ibnet af
Sllen Helms med et forklarende:“Vi
4, du kom”. I stuen venter Rudolf
Jdelms i sin lenestol. Sennen Lars
tér klar, hvis han skal hjzlpe sin far
sver 1 den manuelle kgrestol, men
Qudolf Helms foretrekker denne
rang at gi selv og stotte sig til rolla-
oren.

“Teg gar ikke sa hurtigt,” siger
1an, mens han langsomt bevaeger sig
ra stuen, gennem kekkenet ind pa
ontoret.

“Men han vil, sd lenge han kan,”
upplerer hans kone, der folger efter,

men bliver 1 kekkenet for at lave
kaffe og passe kagerne i ovnen. Lars
gir med ind pi kontoret og stiller sig
diskret ved deren. Hvis hans far taler
med for meget “uld i munden”, kan
han oversette. Han kan som regel
regne ud, hvad hans far vil sige. Det
bliver nu ikke nedvendigt.

Det lille kontor viser sig at vere
bide arbejdsplads og hobbyrum.
Med skrivebord, chatol, reoler, com-
puterplads, tv og video er det et ef-
fektivt udnyttet rum i huset.

Milet med dette interview sam-
ler sig dog om én bestemt hylde pd
kontoret: den med de 12 ensfarvede
A4-ringbind med paskriften “Rune-
indskrifter [-XI” og “Runetekster”

pa ryggen. Det er Rudolf Helms’
egen samling af danske runeindskrif-
ter, som han har set, registreret, sy-
stematiseret, fotograferet og oversat
gennem de sidste otte dr, eller siden
han som 64-irig gik pd pension og
for alvor fordybede sig i hemmelig-
heden bag de danske runer.

Rudolf Helms har sat sig ved
skrivebordet og forteller, at han er
uddannet folkeskolelerer og har un-
dervist pd Hasle skole i 36 ar frem til
1991.

“Og aldrig haft en sygedag,”
siger Ellen Helms, der stikker hove-
det ind fra kekkenet for at here, om
vi vil have kaffe eller te.

Det var ogsi i efterdret 1991, at

35
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Rudolf Helms fik stillet diagnosen
Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)
efter at have fiet tiltagende proble-
mer med at tale og gd. Dengang vid-
ste han ikke meget om sygdommen,
men fik at vide, at den var hurtigt
fremadskridende og oftest med en
tidshorisont pa fi dr. Ca. 10 procent
har dog en type ALS, der udvikler
sig meget langsommere.

“S4 jeg er en af de sjeldne, men
det vidste jeg ikke dengang,” kon-
staterer Rudolf Helms, som stadig
har krefter 1 arme og hender, selv
om det efterhinden kniber med fin-
motorikken.

For Rudolf Helms har det varet
vigtigt, at tilveerelsen ikke kun har
handlet om sygdom. Fylder syg-
dommen meget, er det svaert. Fylder
den lidt, er det bedre, og man fir et
bedre liv. Derfor er man nedt til at
have andet at beskaftige sig med
end sygdommen, lyder hans filosofi.
For ham har det vaeret naturligt, at
det “andet” var de danske runer.

Potteskar i haven

“Jeg har altid vaeret meget historie-
interesseret. Siden min barndom har
jeg iser interesseret mig for stenal-
deren og vikingetiden. Min far laste
op for os af Ingemanns romaner, og
jeg havde en god lerer — Stgvring —
som var en meget god forteller.
Derfra stammer min interesse,” for-
teeller Rudolf Helms, som ogsd altid
har kunnet lide at rode i jorden som
arkeeolog “til husbehov”.

Det er blevet til flere historiske
fund gennem tiden — f.eks. den ler-
kop, han har fundet pd en mark i
nerheden, og som nu stir limet sam-
men pi chatollet. Eller de fire mon-
trer pa vaeggen med forskellige sten-
okser, hjortetaksgkser m.m. fra aldre
stenalder, som han har fundet ved
den. Faktisk har han stadig potteskar
i en stor dynge 1 haven, men den bli-
ver der ikke gravet i mere. Det kni-
ber for ham at holde batancen.
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“Skal du ikke ogsi fortzlle om
skelettet?” indskyder Lars.

Jo. Rudolf Helms dbner skuffen
og leder efter et avisudklip fra 1967.
Episoden skete, mens han stadig var
leerer pd Hasle Skole. En dag kom
der besked til skolen fra en bygge-
plads i nzerheden, at de havde fundet
et skelet. Rudolf Helms tog derud og
fandt skelettet af en mand og en
hund. Han tog det med hjem, fordi
“gravkeerne var lige over ham”, som
han siger. Bagefter afleverede han
skelettet pd museet, men 1 avisen blev
han hzngt ud som gravrever.

“De var to lerere,” indskyder
Ellen Helms, der igen kigger ind fra
kokkenet.

“De ringede til skolen, fordi de
vidste, at der var nogle deroppe, der
interesserede sig for det,” tilfgjer hun
for ligesom at understrege, at det
ikke var en tilfeldig opringning til
skolen. Rudolf Helms historiske in-
teresse var kendt.

En slidt “bibel”

“Min interesse for runer startede i
1942, da jeg kobte denne bog,” siger
Rudolf Helms og tager en lille,
meget slidt bog ud af reolen: Lis Ja-
cobsen og Erik Molktes “Danmarks
Runeindskrifter — Lommeudgave.”

Ryggen er revnet, og indeni er
der tilfgjet mange noter i margen.
Bogen indeholder en ngje beskri-
velse af alle kendte danske runeind-
skrifter — det vil sige ca. 800 ind-
skrifter pa runesten, kalkristninger,
lgsgenstande, viben og menter, de
sakaldte brakteatre.

“Det er min bibel,” siger han
med et skevt smil og hentyder tl, at
bogen er blevet studeret flittigt gen-
nem 4rene. Den var ogs& grunden til,
at han allerede som ung satte sig det
mil at se alle Danmarks runer, nir
han engang fik tid. Det fik han forst,
da han gik pa pension i 1991. At han
samme efterdr fik konstateret ALS
betod ikke, at han opgav sit mail.

Tvertimod ville han nd milet, og
derfor tog han og familien hurtigt fat
pd at foretage ture rundt i landet.

Planen blev at se alle runeind-
skrifter pd runesten og 1 kirker i
Danmark, men ikke lgsgenstandene,
som ofte ligger utilgengeligt for of-
tentligheden pd museers depoter og
magasiner. Det vil sige, at milet blev
reduceret til ca. 400 danske rune-
indskrifter, hvoraf en stor del findes
pd Bornholm.

“Min sygdom beted kun, at jeg:

var athzengig af min kone og Lars
for at komme ud at se runerne.
Ellen har tit rendt rundt for at finde
noglen til kirken, og det har skabt
mange sjove oplevelser,” forteller

Rudolf Helms, der gerne vil frem-
haeve, at det er hans kones og Lars’
store fortjeneste og tilmodighed, at
han — og de — er kommet ud til alle
runesten i Danmark.

Samveer og fellesskab
Mens milet for de mange udflugter
ud 1 det bli har veret runerne, har
et mindst lige si vigtigt element
varet samvaret, fellesskabet, natur-
oplevelserne og kaffen i groftekan-
ten eller overnatningen p4 kroer og
hoteller, nir runerne befandt sig pa
Bornholm eller Sjalland.

Rudolf Helms kan stadig huske
alle de lokaliteter, de har besagt, og
han forveksler dem ikke. Ved at

samle informationerne 1 mapper og
forbinde hvert sted med nogle op-
levelser sammen med familien har
de festnet sig i hukommelsen.

“Vi har oplevet mange ting 1
Danmark, som man ellers ikke ville
opleve og kert igennem det smukke,
danske landskab pa kryds og tvers.
Der er si umideligt kent i Dan-
mark,” mener Rudolf Helms.

Han nzvner bla. de smi veje
omkring Randers, hvor der findes
mange landsbykirker med runeind-
skrifter. For at illustrere at det ogsd
forholder sig sidan, tager han en
@ldre kortbog over Danmark ned fra
hylden. En lige si uundvearlig og
brugt bog som lommeudgaven af

runeindskrifterne. P siderne over
Randers-egnen er markeret og frem-
heevet med gul overstregetusch, hvor
de mange runer befinder sig. Mar-
keringerne ligger txt netop omkring
Randers.

Et kig i et af de mange ringbind
med runeindskrifterne viser den
samme grundighed og systematik. Et
skema til hver runeindskrift fortael-
ler, hvor det er fundet, hvad det er,
selve inskriptionen, oversattelsen
m.m. Alle sider er samtidig illustre-

ret med kopier fra beger og egne

fotos, hvor der som regel er en per-
son med pi billedet.

“Det dér er f.eks. min sgster, og
dér min svoger,” siger Rudolf Helms

37

.

Selv om runerne stadig
optager Rudolf Helms,
har en anden interesse
givel ham nye mdl: At
samle motivfrimerker.
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og bladrer op pi to tilfzldige sider i
mappen. P4 andre sider er det Rudolf
selv, Ellen eller Lars, der stir ved
siden af runestenen eller indtegnin-
gen pi en kirkemur.

Aldrig maet af runer

Rudolf Helms viden om runeind-
skrifterne er med tiden blevet om-
fattende. Han har lert sig runealfa-
betet, det sikaldte Futhark, som
dxkker de tre runeperioder: Yngre
romersk jernalder og germansk
jernalder fra ar O til 4r 6-700,Vikin-
getiden fra ar 650 til ca. 1050 og
Middelalderen fra ir 1050 til ca.
1400. Runealfabetet varierer i de tre
perioder bl.a. i forhold til antallet af
tegn.

Med kendskabet til runealfabetet
kan Rudolf Helms tyde runerne og
oversette dem til olddansk, ur-nor-
disk eller ®ldre-middelalderdansk,
nen den videre overszttelse til nu-
lansk er langt svaerere. Der md han ty
il beger, hvor de fleste oversxttelser
tar eller sege hjelp hos bla. den dan-
ke runolog Marie Stoklund fra
Nationalmuseet, som han har korre-
ponderet meget med gennem tiden.

“Det er spendende at fornemme
le xldre tider gennem deres skrift-
prog,” mener han og tilfgjer, at han
<ke er blevet mat af runer endnu.
Yet mal, han satte 1. 1942 er blevet
adfriet. Han har set alle de runer,
er er beskrevet i bogen, men det er
untidig en hobby, der aldrig bliver
erdig. Der bliver til stadighed opda-

et nye runeindskrifter, og dem vil
an ogsd gerne se. Den hidtil sidste
neindskrift blev f.eks. fundet for
alvandet ar siden ved restaureringen
“kirken 1 Bjerring. Rudolf Helms
lger med ved at lese de arlige ud-
velser fra Nationalmuseet om ar-
eologiske udgravninger i Danmark
y sine mange kontakter til personer
i museer rundt om 1 landet.

“Hvis der dukker nye op, vil jeg
rne se dem, hvis jeg kan. Men det
ikke sikkert, jeg kan.”

Rudolf Helms hentyder bade til,
at mange losgenstande med rune-
indskrifter er sd dirlige, at de bliver
lagt i depot pd Nationalmuseet, og
at det efterhinden kniber for ham
rent fysisk at komme ind i kirker.
Tilgengeligheden 1 mange kirker er
ikke sd god, og der kan han marke,
at sygdomumen har udviklet sig siden
1991. Eller som han selv beskriver
det:“Farst gik jeg med en stok, s to,
sd rollator, og nu foregir det 1 kore-
stol.”

Selv om Rudolf Helms viden og
kendskab til runer er stor, har han al-
drig holdt foredrag om emnet. Det
er for svart at forklare, mener han.
Mange har opfordret ham til at ud-
give de mange oplysninger, han har
samlet 1 de 12 ringbind pa hylden
enten 1 bogform eller ved at legge

.dem ud p3 Internettet. Men det vil

han ikke.

“Det er ikke for at vere kostbar,
men det er mit alene. Jeg har ikke
lyst til at udgive det til andre. Der er
masser af oplevelser forbundet med
det, s det er kun mit,” siger han.

Et nyt mal

Da Rudolf Helms fik sin diagnose,
vidste han ikke, hvordan sygdom-
men ville udvikle sig hos ham.

“Det har spillet ind, at jeg ville
nd det hele. Og det har jeg ndet nu,”
siger han og tilfgjer, at han har en
anden interesse, der optager ham.
Motivfrimaerker.

Lars tager nogle frimarkealbum
ned fra en anden hylde pé kontoret
for at vise, hvad hans far mener. Al-
bummene er ikke inddelt efter
lande, irstal eller vaerdier, men efter
motiver. Blomsterfamilier og dyre-
arter: fugle, pattedyr, krybdyr og
bleddyr. Rudolf Helms samler ikke
systematisk efter bestemte frimaerker
og keber sjzldent nogle. I stedet
bytter han sig til dem eller fir dem.

“Jeg samler bare til huse,” siger
han.

Rudolf Helms kan ikke sige sd
meget mere. Det er anstrengende at
tale s3 leenge, ndr han skal stede or-
dene frem. Og det er blevet svaerere
at forstd ham.

Miske er det tid til kaffen i stuen
sammen med familien. n

Udflugterne til de danske runer
har givet Ellen og Rudolf Helms
mange sjove oplevelser sammen.
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1andicap og arbejdsliv

GPOLDIGHIDIN.

eve mangfoldigheden

n filn af Nils Vest, 1999
istribution: Udviklingscentret for
eskaftigelse pa sarlige Vilkdr
tmin. 150 kr.

‘od alle odds

n_film af Bente Milton, 1999
toduktion: Net-Produktion A/S
“Agenda Film

istribution: Dansk Handicap
whund

' min — tekstet. 175 kr.

lag siger vi ikke, at arbejde adler,
en at det skaber vores identitet.
dan har det ikke altid veret.

I videofilmen “Leve Mangfoldig-
den” forteller teologen Jan Lind-
rdt, at i det gamle Grakenland,
or vores kulturs vugge stod, var ar-
jde noget serdeles afskyvakkende,
m man helst skulle holde sig langt
- eller overlade til slaver eller andre
r. Og Gud straffede Adam og Eva
d bl.a. at bestemme, at de skulle ar-
jde for faden.

Under reformationen i 15-1600-
let fik vi byttet grundigt rundt pd
sse gamle sandheder. Nu mente
an, at mennesket var bestemt af
ad til at arbejde, og at den rigdom,
in opniede derved, var et direkte
tryk for saldoen pd vores him-
sIske konto.

I nutidens velferdssamfund er
ce alle ngdt til at arbejde for
len, men miske for at fi en iden-

titet. Hvis du sperger mig, hvem jeg
er, vil jeg fortelle dig, hvad mit ar-
bejde bestar 1.

Alle har verdi

Alle mennesker har en veerdi. Der er
brug for alle. Du kan mere, end du
selv tror. Det er overskrifterne for
Oluf Lauths liv og virke som hgj-
skoleforstander, skribent, foredrags-
holder og radiomand, som det frem-
stilles 1 “Leve Mangfoldigheden”.
Visionen er et samfund, hvor handi-
cappede mennesker har de samme
muligheder som mennesker uden
handicap.

Lauths livshistorie, som den gen-
fortzlles af hans enke, son og tidli-
gere kolleger og venner, krydsklip-
pes 1 filmen med indslag, der
forteller om virksomheder, der har
et aktivt forhold til at have handi-
cappede medarbejdere. Ledere fra
Grundfos, NCH og Ruko forteller
om at have handicappede ansat, og
handicappede medarbejdere fortel-
ler, at de er glade for at arbejde.

Denne krydsklipning fungerer
ikke godt. Uanset hvor sympatisk og
rigtigt budskabet 1 Lauths livshisto-
rie er, sd virker det pitaget, ulogisk
og irriterende hele tiden at {3 af-
brudt den spendende og vedkom-
mende historie om pioneren pa
handicapomridet med glade virk-
somhedsledere og handicappede, der
er som taget ud af et OBS-indslag.
Det er en skam.

Fordomme

[ “Mod alle odds” portretteres fire
mennesker med handicap: Jacque-
line, Tommy, Anders og Jorgen. Kun
Tommy har ikke arbejde. Pa kasset-
tens omslag postuleres det, at ndr
man har et handicap, si kraever det
viljestyrke at fi et arbejde. Man skal
kempe mod omgivelsernes for-

domme, og kampen sker “mod alle
odds”.

Det kan man selvfglgelig ikke
dokumentere gennem fire portret-
ter, og det gor filmen da heller ikke.
Hvad der miske er mere uheldigt er,
at portretterne ikke engang sand-
synligger, at det forholder sig sddan.
Der er nemlig ingen indlysende
sammenhzng mellem personernes
handicap og deres forhold til ar-
bejdsmarkedet. Jorgen er siledes ple-
jekrevende spastiker med talebesvaer
og egen computervirksomhed, mens
Tommy har en lidt deform arm og
skuffen fuld af afslag pd jobanseg-
ninger. Fordommene ser vi ikke
meget til, og portretpersonerne be-
retter ikke engang om dem. Hvem
er det, der har fordomme?

Fine portratter

Til gengzld giver “Mod alle odds”
fire fine sma portratter af nogle sym-
patiske mennesker, der nok er handi-
cappede, men som s sandelig ogsd er
sd meget andet. Desvarre skaemmer
det lidt, at Jorgen 1 sa hej grad er por-
tretteret gennem udsagn fra hans
hjelper Tine. Det ville have veret
mere interessant at here ham selv, og
dertil heroiserer hun ham i en grad,
sd det bliver helt utroverdigt.

Det er ergerligt, at kassetteom-
slagets slagordsagtige postulater om
fordomme kommer til at forstyrre
filmens fine pointe: Der er ikke en
entydig sammenheng mellem et
menneskes handicap og evnen til at
arbejde.

Der kommer flere og flere han-
dicappede pd det mere og mere
rummelige arbejdsmarked. Menne-
skers muligheder 1 samfundet bliver
mere lige. Oluf Lauth ville have
veret begejstret, som hans sgn Ole
afslutningsvis siger 1‘‘Leve Mangfol-
digheden.”
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Af Henning Dahl
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Blandt staerke kvinder og maend

Indtryk fra den internationale ALS-konference i Vancouver, Canada

Sammen med flere andre fra Mus-
kelsvindfonden har jeg 1 november
1999 deltaget i den internationale
AlLS-alliances mode og i det efter-
folgende forskersymposium. Det er
to vidt forskellige ting. ALS-allian-
cen er verdensorganisationen for
ALS-patientforeninger og reprasen-
terer ca. 30 foreninger fra alverdens
lande. De engelsktalende lande er
sterkt reprasenteret, men det er
spendende at se, at ogsd lande som
Indien, Uruguay, Japan og Kroatien
er engageret 1 arbejdet. Der er
mange gode krefter, der arbejder for
sager.

Alliancen er meget preget af de
sterke kvinder, mens det efterfol-
gende forskersymposium er praeget
af steerke meend. De sterke kvinder
er bl.a. repreesenteret af den sterke
irer, de robuste canadiere, den ja-
panske ildsjl, den kloge inder, den
milde kroat, den sprudlende spanier,
den herlige australier og den effek-
tive amerikaner. De sterke mand
teeller bl.a. en japansk neurolog, der
arbejder 1 USA, og som dominerer
arbejdet omkring omsorg for men-
nesker med ALS. Det er dejligt at
konstatere, at de holdninger, han
lzgger frem, er helt pd linie med
det, man selv gerne vil udsettes for.

Det er fantastisk at vere sammen
med 630 dybt engagerede menne-
sker, der arbejder entusiastisk med
noget, man selv regner for en meget
sjelden sygdom. Hver iser repres-
enterer de en gruppe, der arbejder
med ALS.

Grunden til den store interesse
fra dansk side for konferencen iVan-
couver er, at vi selv 1 Muskelsvind-
fonden er verter for konferencen i
Arhus i november 2000.Vi er her
bl.a. for at 2 en masse gode ideer til
afviklingen naeste dr.Vi regner med
at der kommer op til 1.000 forskere,
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sundhedsmedarbejdere og patienter
fra hele verden!

Intens forskning

Det store sporgsmal for enhver med
ALS er selvfolgelig, hvor langt vi er
fra en effektiv medicin. Den er her
ikke endnu. Der er en del forseg i
gang pi sent stadie, men der er sta-
dig en arreekke til en egentlig stand-
sende medicin.

En af de ledende neurologer pi
konferencen er citeret 1 den lokale
avis for at have sagt, at der inden for
en femirs periode kan forventes
medicin, der kan standse eller for-
hale sygdommen vasentligt mere
end det, vi kender i dag. Man fir
som deltager i symposiet indtryk af,
at der ligger en hel del konkret
viden bag disse udtalelser. Der sker
en intens forskning 1 mekanismerne
bag nervecellernes liv og ded. De
dominerende ideer inden for dette
er, at der kan vare andre celletyper
end nerveceller involveret 1 ned-
brydningsprocessen. Noget af forsk-
ningen er baseret pd opdagelsen 1
1993 af en del af den genetiske bag-
grund for familizer ALS.

Forskningen inden for dette om-
ride er accellereret voldsomt inden
for de sidste fem ar, og det betragtes
som en del af en dybere forstielse af
nervesystemet. De neurologiske for-
skere bruger i stort omfang gen-ma-
nipulerede mus som studieobjekt, og
det giver dem mulighed for direkte
at fi indblik 1 levende nervecellers
liv. Det er ogsd mit klare indtryk fra
symposiet, at medicinalindustrien
betragter ALS som et interessant
mil, der kan hjelpe dem pi vej til
medicin mod mere komplicerede
sygdomme som Alzheimer og Par-
kinson.

Personligt foler jeg, at forskerne
er meget tet pd at forstd, hvad der

foregar. Skridtet herfra og til en me-
dicin, der kan standse sygdommen
bestar sd 1 hirdt arbejde.

Hvordan er det si som ALS-pa-
tient at deltage i en ALS-konfe-
rence?

Man skal nok vare robust og
have et afklaret forhold til sin syg-
dom. Der bliver ikke lagt fingre
imellem. Der bliver talt om hospice,
medicinering af deende, brug af re-
spirator og sonde osv. Det er ogsd
formilet med symposiet. ALS-kon-
ferencen er formentlig unik, fordi
der deltager bide basisforskere, klini-
ske forskere, sundhedspersonale og
patienter 1 skgn forening. Jeg synes
selv, det er meget vigtigt, at vi som
patienter ogsa er repraesenteret. Dette
synspunkt deles ogsi af de andre
ALS-patienter, jeg har mgdt under
konferencen, bl.a. fra England, Au-
stralien, USA og Sverige (Malmg).
Man er altsd heller ikke alene som
patient pd konferencen.

Erfaringer fra andre lande
Konkrete iagttagelser pa konferen-
cen: [ England arbejder man med en
noget mere udbygget udgave af
hospice-begrebet, bl.a. som kom-
pensation for mindre lokal omsorg.
Jeg oplevede et meget inspirerende
foredrag af en engelsk lege, der gav
udtryk for en utrolig livsglad og be-
kreftende holdning til hospice-be-
grebet.

Konkret mener jeg, vi skal over-
veje at bruge aflastning for ALS-pa-
tienter, bl.a. for at give familierne et
pusterum til at opbygge fornyet
energi. Dette forudsatter, at det kan
foregd uden kapel-agtig stemning,

men snarere som en positiv ople- .

velse bide for patienten og familien.
Aflastning kunne bestd i ophold af
en uges varighed eller lengere efter
behov og kunne omfatte varmt-

vandsbassin, forskellige former for
terapi (evt. alternative som aroma-
terapi, zoneterapi), stotteforanstalt-
ninger for familien osv.

En anden konkret iagttagelse er,
at vi skal betragte BiPAP-respiration
og sonde-ernzring som helt natur-
lige hjelpemidler, nir de er relevante.
Det er sjeldent noget, man kan over-
skue og kapere som ny-diagno-

Uruguay, Jugoslavien og Danmark.

Verdensorganisationen for ALS

Den Internationale Sammenslutning af ALS/MND organisationer
har 29 medlemmer fra hele verden: Australien, Belgien, Canada,
Kroatien, England, Finland, Frankrig, Tyskland, Island, Indien,
Irland, Israel, Italien, Japan, Mexico, Holland, New Zealand,
Skotland, Sydafrika, Spanien, Schweitz, Taiwan, Tyrkiet, USA,

Sammenstutningen afholder hvert ar en international kon-
ference, som bestar dels af et medlemsmade, dels et fagligt sym-
posium. P4 medlemsmedet deltager savel brugere som
behandlere og emnerne for medet er foruden den arlige general-
forsamling-ogsa emner, som medlemsforeningen arbejder med.
F.eks. at drofte felles retningslinier for behandling af ALS-
patienter i hele verden, etiske regler for patientforsgg, udbre-

sticeret, men der er ingen tvivl om,
at det letter forlgbet vasentligt. Det
viser erfaringer fra mange lande.

Hjemmeside om konference

Jeg gleder mig til, konferencen
kommer til Arhus naste 4r. Det vil
give mulighed for, at mange flere
danskere med ALS kan deltage, og
vi, der har ALS helt inde p3 livet, har

imellem osv.

delse af information og erfaringsudveksling medlemslandene

Malgruppen for symposiet er forskere og andre fagpersoner
fra hele verden, der arbejder med Amyotrofisk Lateral Sklerose.
Formalet er at formidle den seneste viden om sygdommen,

Den internationale konference blev i &r holdt i Vancouver i
Canada, og fra Muskelsvindfonden deltog direkter Marianne
Frederiksen, ALS-konsulenterne Birgit Hovmand og Lise Holter,
ALS-konsulentordningens sekretaer Lisheth Sander og som med-
lem af Muskelsvindfonden, Henning Dahl, der har ALS.

I november 2000 er Danmark veertsland for den internationale
ALS-konference. Konferencen skal holdes i Arhus, hvor Muskel-
svindfonden skal bistd med det praktiske arrangement.

helt klart en rolle at spille i dette.
Det er vigtigt, at vi er med 1 alli-
ance-arbejdet for patientforeninger,
og at vi ogsd har en rolle som for-
midlere i forskerkonferencen.

Til stotte for naeste drs konfe-
rence opbygger vi gradvist en hjem-
meside pa Internettet pa adressen:
www.alsmnd.dk. S& kig forbi ind
imellem.
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r* Mange lande var

repreesenteret pd
drsmodet 7 verdens-
sammenslutningen af
ALS-organisationer.
Fra Danmark deltog
bl.a. Henning Dahl

(1 midten i kerestol)
og direkter Marianne
Frederiksen (nummer

fire fra hajre).
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Af Isak K. Houe
Foto: Jens Hasse/Chili
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BORN PA BANEN

Om at vaere muskelsvindler pa Muskelsvindfonden

Er muskelsvind en kvalifikation?

Skal der vaere flere muskelsvindlere
pd Muskelsvindfonden? Skal mus-
kelsvindlerne have positiv serbe-
handling? Er muskelsvind en kvali-
fikation?

Jeg mé indremme, at jeg, da jeg
fik opgaven — jeg var i erhvervs-
praktik pd Muskelkraft — var ret sik-
ker pi, hvad jeg mente om det
sporgsmal: Muskelsvindlere skal ikke
have positiv serbehandling. For sd er
vi jo ikke bedre end dem, der dis-
kriminerer negativt. Men nu er jeg
ikke lengere sa sikker pd, hvad jeg
mener.

Jeg besluttede mig for at inter-
viewe Rasmus Dahl (fondsmedarbej-
der), Jens Lund (praktikant i1 indsam-
lingsafdelingen) og Maria Overgaard
Hansen (socialradgiver i Institut for
Muskelsvind). Alle tre har muskel-
svind.

Maria forteller, at til det job, hun
har, kraever instituttet normalt, at
man har erhvervserfaring. Det havde
hun ikke, men fik jobbet alligevel.
Hun tror selv, at hun blev ansat, fordi
hun havde nogle andre erfaringer,
nemlig sit engagement i Muskel-

svindfonden og erfaringen som han-
dicappet.

Maria siger, at arbejdet krever, at
hun ikke fokuserer for snevert pa
sine egne erfaringer; pd den anden
side er erfaringerne som handicappet
ogsd en fordel, ndr hun som radgiver
skal indleve sig i andres situation.

Da jeg sperger hende, om hun
gerne vil have flere med muskel-
svind pi fonden, fortzeller hun, at det
for 1 tiden var lidt pudsigt og dob-
beltmoralsk, at man arbejdede for, at
man ikke skulle diskriminere handi-
cappede pa arbejdsmarkedet, men at
man nasten ikke havde muskel-
svindlere ansat pd fonden. Det synes
hun er blevet meget bedre. Hun
mener, at man, nir man ansxtter,
skal tage en muskelsvindler frem for
en “normal”, hvis de to 1 gvrigt er
lige kvalificerede til jobbet.

Et stykke reelt arbejde
Rasmus Dahl gor opmarksom pd en

seerlig problematik ved at have mus-

kelsvind og samtidig vaere ansat pd
fonden: Det er svaert for ham bide at
hjzlpe terapeuterne med at sgge

fonde og at have dem til at rette sin
korestol til. Det er han meget op-
merksom pd, siger han, men foler, at
han har fundet den rette balance.

Rasmus mener som Maria, at
muskelsvindlere har en lille fordel.
De har en bedre fornemmelse for,
“hvad det her drejer sig om”. Hvad
vi end laver i Muskelsvindfonden, sa
drejer det sig om at forfplge de mal,
som er udstukket 1 vores vedtegter,
og som gir ud pa at forbedre livsvil-
kirene for folk med muskelsvind,
siger han.

Men Rasmus ville ikke bryde sig
om, at der kun var muskelsvindlere
ansat pi fonden.Verden bestdr jo af
mange forskellige slags mennesker,
og hvis vi kun omgiver os med
andre, der har muskelsvind, ville det
blive ualmindeligt kedeligt. Og man
kunne komme til at tro, at hele ver-
den kun drejer sig om en selv og ens
handicap.

Jens Lund siger, at Muskelsvind-
fonden skal bruge “eksemplets magt™:
Man ansztter nogle med muskel-
svind og viser, at det kan lade sig
gore, og sd kan andre virksomheder

af de otte har muskelsvind.

er ansat pa almindetige vilkar.

Otte ud af 56 medarbejdere pa Muskelsvindfonden, Institut for
Muskelsvind og Musholm Bugt Feriecenter har et handicap. Seks

Tallet er opgjort i december 1999. En maned tidligere var der
11 medarbejdere med et handicap, heraf ni med muskelsvind. An-
tallet svinger altsa, men har i det sidste par ar gennemsnitligt
ligget omkring 10-15 procent medarbejdere med et handicap.

De nuvarende otte medarbejdere har vidt forskellige anseet-
telsesvilkar. To arbejder frivilligt, tre er ansat med stotte, og tre

Muskelsvindfondens vedtaegter har ikke nogen bestemmelser
om, at foreningen skal ansatte folk med muskelsvind eller andre

Hver syvende pad fonden har et handicap

handicap. Men temaet har de senere ar vaeret behandlet i mange
sammenhange: Pa landsmgdet, i bestyrelsen og repraesentant-
skabet, medarbejderrad og organisationsdage, i Muskelkraft. Med-
lemmer og ledelse har gnsket, at foreningen - i lighed med be-
strebelserne i samfundet og pa arbejdsmarkedet i det hele taget
- skal vaere mere aben for ansatte med muskelsvind/handicap.
Man kan maske sige, at Muskelsvindfonden har en politik, der
streeber efter, at et “passende antal” medarbejdere med muskel-
svind/handicap skal indga i staben. Et “passende antal” er ikke
en bestemt procent, men s& mange som muligt under hensynta-
gen til kvalifikationer og arbejdspladsens behov og muligheder.
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se, at muskelsvindlere kan vere ligesi
god en arbejdskraft som “normale”.

Jens understreger, at man skal
anszettes til et stykke reelt arbejde.
Selv om man maiske kun kan ar-
bejde pd halv tid eller mindre. Han
siger, at hvis Muskelsvindfonden vil
have flere muskelsvindlere ind, skal
det ikke kun vere, fordi de har mus-
kelsvind. Det skal ogsé veere, fordi de
kan gore et godt stykke arbejde.

I den forbindelse har Muskel-
svindfonden den fordel, at den ikke
er en fabrik, hvor folk skal arbejde
pé akkord, for at det kan lgbe rundt.
Der er ogsi plads til nogle, der
miske ikke har kvalifikationerne
helt i orden, men som kan f3 erfa-
ring med tiden. Og der er plads til
nogen, der ikke kan lobe si hurtigt
og arbejde si meget som “normale”.

Jens vil gerne have en milset-
ning om, at hvis en med muskel-
svind ensker et arbejde i fonden, si
skal man preve at finde noget til
vedkommende. Men man skal ikke
opfinde noget. Jobbet skal besta i, at
et ngdvendigt stykke arbejde bliver
udfort.
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“Hvis vi kun omgiver os med andre,
der har muskelsvind, ville det blive
ualmindeligt kedeligt,” siger
Rasmus Dahl omgivet af Maria
Overgaard Hansen og Jens Lund.

Rettigheder pd onskesedlen

Stdr det til bl.a. De Samvirkende In-
valideorganisationer (DSI), skal man
som patient i sundhedsvasenet have
klare rettigheder. Man vil have Fol-
ketinget til at vedtage en langt mere
detaljeret lov om patientrettigheder
end den geldende, og derfor har
DSI sammen med Lageforeningen,
Forbrugerridet og en raekke store

patientforeninger henvendt sig til
sundhedsminister Carsten Koch med
11 ensker.

Onskesedlen omfatter 1 overskrif-
ter: Kort ventetid pd diagnostiske un-
dersogelser. Hurtig iverksattelse af
behandling. God kvalitet i behand-
lingen. Ngdvendigt og moderne ud-
styr tilstede. Ret til et fi-lager-system

. ﬁ\‘i“ﬂv{v)u.,u, #

(behandling af s fi leger som muligt
under indleggelse). Mulighed for selv
at valge behandler. God kommuni-
kation. Second opinion (ret til at ind-
hente en anden leges vurdering).
Koordination mellem sektorer. Bedre
udbygget frit sygehusvalg. Opfalg-
ning af behandling.
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Snart 18 dr

En gruppe madre
f‘f\g& “|  fra forsegsprojek-
= tet “Hjelp til for-
— xldre med born

i v 3
~ HVAD $A?? med handlcap 1

Arhus har udgivet
en lille folder, der
henvender sig til
foreldre og unge
landicappede, der snart bliver 18 ir.
‘olderen er tenkt som en hjzlp til
amilierne, sa de 1 god tid kan forbe~
ede sig pa de ting, der skal under-
oges og klarlegges, inden den unge
liver personlig myndig.

I stikordsform kommer folderen
nd pd emner som boformer, be-
keftigelse, hjeelpemidler, mulighe-
ler for personlig hjelp, forsikring
a.v. for de unge, og hvor de kan
iente ridgivning pa de nevnte om-
ider. Desuden en huskeliste til for-
sldrene om, hvad de skal vare op-
1@rksomme pi, nir de ikke lengere
ar forsergelsespligten over: deres
arn.

Folderen kan fis ved henvendelse
1 projektet, tif. 8940 3129.

Tocon w vivbaded of bbb beadd s
(S

ygge- og synkebesvaer

Dysfagi — er det
legefaglige ud-
tryk for tygge-
og synkeproble-
mer, som men-
nesker med hjer-
neskade og andre
neurologiske syg-
domme kan f3,
herunder perso-
er med Amyotrofisk Lateral Skler-
se (ALS). Besvaeret med at tygge og
mke kan give store vanskeligheder
r sdvel personen som familien pi
rund af manglende forstielse for,
vad der sker, og hvad man kan gare
r at afhjelpe problemerne i hver-
agen.

Hjerneskadeforeningen har net-
p udgivet en pjece, der forsgger at
«de bod pd denne uvidenhed og

DYSFAG!

stotte de dysfagiramte og deres fa-
milie. Forfattergruppen til pjecen
teller en lang rekke fagpersoner fra
offentlige og private organisationer,
som 1 deres dagligdag arbejder med
problematikken.

Pjecen giver en grundig beskri-
velse af problemstillingerne, og hvad
man 1 hvert enkelt tilfelde kan gore
ved det. Pjecer omhandler emner
som tale, tygge- og synkeprocessen,
mad og drikke, miltidet, mundhygi-
ejne og forstoppelse. Sidst 1 pjecen
er et afsnit om muligheder for hjzlp
via sociallovgivningen, ordliste, over-
sigt over litteratur og relevante pro-
dukter.

Pjecen kan fis ved henvendelse
til Hjerneskadeforeningen, tlf. 4343
2433 eller email: info@hovedcirk-
len.dk.

Pris: Gratis. 36 sider.

Konferencerapport
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' Handicap-
. orga 1satxoner
1 bevagelse

lﬂ

- om samspil og dislog maiiem kommune,
it og num.wlmm

0.t 1999 Pogpaargrormet $roswinie ‘

P34 baggrund af konferencen “Han-
dicaporganisationer 1 bevagelse —
om samspil og dialog mellem kom-
mune, amt og handicaporganisation”
i maj 1999 harVidenscenter for Be-
vegelseshandicap udgivet en rapport
med samme titel. Milet med sivel
konferencen som rapporten er at

skabe storre synlighed og samar-

bejde mellem de offentlige forvalt-
ninger og handicaporganisationerne
og dermed ibne nye muligheder,
der i hgjere grad udnytter parternes
forskellige ressourcer.

Rapporten er en redigeret ver-
sion af alle indlseg pd konferencen og

NYE UDGIVELSER

et referat af den afsluttende panel-
debat.

Rapporten kan kebes hos Vi-
denscenter for Bevaegelseshandicap,
tlf. 8627 0522.

Pris: 60 kr. 32 sider.

Born og unges fritid

Onsker, behov
og muligheder
for fritidsaktivite-
ter til bern og
unge med be-

Fritid

vaegelseshandicap
er emnet for en
publikation, som
Videnscenter for
Bevagelseshandicap netop har ud-
givet. Med bern og unge menes
aldersgruppen 8-20 ir.
Publikationen er bygget op om
en rekke interviews med dels unge
og deres forzldre, dels en rekke fag-
personer. De unge beskriver deres
onsker og behov for at veere aktive i

g R

deres fritid og vare sammen med
kammerater. Foreldrene savner et
storre samarbejde mellem kommu-
nale forvaltninger og organisationer,
s3 der skabes et storre overblik over,
hvilke fritidsmuligheder der findes
for deres born, og hvad der kan vaere
behov for at sztte 1 gang.

[ afsnittet om muligheder beskri-
ver fagpersoner forskellige initiativer,
der er taget pd omridet og videre-
bringer deres erfaringer fra skolefri-
tidsordninger, fritids- og ungdoms-
klubber, ungdomsskoler, ‘spejder-
arbejde, handicapidret osv.

Sidst 1 publikationen er en over-
sigt over love og bekendtggrelser pi
omradet, relevant litteratur, artikler,
videoer, organisationer og forenin-
ger, der setter fokus pd emnet.

Milgruppen for publikationen er
fagfolk, beslutningstagere og forzl-
dre til bgrn og unge med bevaegel-
seshandicap.

“Fritid” kan kebes hos Videns-
center for Bevaegelseshandicap, tlf.
8627 0522.

Pris: 175 kr. 90 sider.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

1. februar  Indvielse - MarselishorgCentret, Arhus
MarselisborgCentret dbner de forste fallesfaciliteter.

5. februar  Bankospil - Odense
Brugergruppe 2 pd Fyn arrangerer bankospil for alle interesserede.

12.-13. februar ~ Repraesentantskabsmede - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens repraesentantskab holder weekendmade.

4. marts  Temadag - Aktivcentret, Herning
Voksengruppen inviterer til temadag om respiration for medlemmer i Jylland / Fyn

11. marts  Holiday on Ice - Herning
Foreeldregruppen Nordjylland 2 arrangerer fellesudflugt til skajte-forestillingen.

17.-19. marts  Puberteten - Musholm Bugt Feriecenter
Foraldregruppen sydjylland 2 inviterer medlemmerne til weekendkursus om teenage-pro-
blemstillinger.

24.-26. marts  Livskvalitet - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregrupperne vest- og sydjylland 2 arrangerer felles weekendkursus om livskvalitet.

28.-30. aprit  Handicapidraet - Redovrelejr, Gedeshy
Foreldregruppen Sjelland 2 inviterer medlemmerne til kursus om idraetsmuligheder for han-
dicappede.

12.-14. maj  Landsmede - DanParcs, Sghgjlandet v. Gjern
Muskelsvindfonden inviterer alle medlemmer til den drlige landsmode-weekend.

10.juni  Ah Abe Koncert - Arhus
11.juni  Ah Abe Koncert - Alborg
17.juni  Ah Abe Koncert - Kabenhavn

18.juni  Ah Abe Koncert - Odense
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[ forbindelse med finanslovsforliget
indgik syv partier en aftale, som er
det forste skridt mod en reform af
fortidspensionen.

Reformen skal gelde for nye
fortidspensionister fra ar 2003. Prin-
cipielt kan vi derfor have bade det
gamle og det nye system korende
frem til 4r 2050, men mon ikke man
pa et tidspunkt finder pi, at alle hid-
tidige fortidspensionister ogsa skal
indgd 1 det nye system?

Tre ar kan synes lenge, men det
er faktisk ikke tilfeeldet, for dels tager
det lang tid at forberede en sa stor
reform, og dels har partierne valgt at
sige, at reglerne for fleksjob forst skal
forbedres vasentligt. Det er en for-
udsztning for reformen, at der er en
reel mulighed for at udnytte den ar-
bejdsevne, man har, sd man pa den
made kan bidrage til sin egen for-
sprgelse. Aftalen siger nemlig intet
om, hvad man egenthig vil gare, hvis
det om tre ar star lige sa slgjt ul med
at skaffe fleksjob som i dag. Ikke
mindst 1 den offentlige sektor. Og
jeg kan sagtens forestille mig store
problemer til den td.

Ideen er, at der skal vaere to sat-
ser, en hej for fertidspensionister
uden arbejdsevne og en lavere for
fortidspensionister med en vis ar-
bejdsevne, fordi sidstnzvnte har mu-
lighed for selv at skaffe sig en ind-
tegt. Og hvis der hvert r er f.eks.
10.000 nye fortidspensionister med
en vis arbejdsevne, sd er 10.000 nye
fleksjob langt fra nok, for et job er
jo ikke bare et job. Andre mennesker
kan valge mellem flere muligheder,
og den mulighed ma man naturlig-
vis ogsd have, selv om man har et
handicap. Det er ikke rimeligt, at der
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kun er mulighed for et fleksjob som
bagerjomfru, hvis man hellere vil
vaere kemiker.

Politikerne er derfor nedt til at
give kompensation til de fortdspen-
sionister med en arbejdsevne, som
ikke kan f3 et fleksjob, uanset om det
skyldes, at der er for fa fleksjob, eller
at der ikke er et fleksjob inden for ri-
melig afstand, som svarer til den en-
keltes interesser og forudsatninger.

Men hvis man kan udforme et
system, der viser respekt for interes-
ser og forudsaetninger, vil jeg bestemt
hilse det velkomment, at fortidspen-
sionister med en vis arbejdsevne fir
mulighed for at bidrage tl deres
egen forsergelse. Faktisk har jeg i
mange ar argumenteret for noget
sadant, fordi det eger ethvert men-
neskes selvrespekt at yde noget, og
dette har som bekendt altid varet
Muskelsvindfondens helt grund-
leggende princip.

Men ndr det sa er sagt, synes jeg
ikke, vi skal falde helt pa halen over
de nye toner, for der vil fortsat vere
mange mennesker, som ikke har —
eller kun med uforholdsmassigt stort
besvaer kan udnytte — en arbejds-
evne, eller som maske er smadret i

- flere dage efter at have passet et ar-

bejde. Derfor er det meget vigtigt at
fastholde, at det altsd er en arlig sag
at sige ja tak til en forudspension.
Man skal ikke have darlig samvittig-
hed eller higge under for den almin-
delige smalighed, blot fordi man er
naet frem til den erkendelse, at man
lever bedst med sit handicap ved at
koncentrere sig om sine interesser
eller kreative evner.

Nu er det vel for vidtgiende at
sige, at det ber vere en frivillig sag,

om man vil udnytte en arbejdsevne,
for det offentlige skal trods alt ikke
forserge folk, der kan forserge sig
selv; men vi taler alts3 om folk, som
hejst har en vis arbejdsevne. Der vil
forekomme stribevis af tvivlsomme
situationer, for en arbejdsevne er
faktisk ikke en absolut sterrelse. Det
vil vaere uvaerdigt, og der vil ikke
komme noget godt ud af at tvinge
folk til at arbejde, hvis de ikke selv
mener, de overhovedet har en ar-
bejdsevne. Der skal vere plads til en
vis trafik den ene og den anden vej,
sa man ter tage imod tilbuddet om
et fleksjob med det sikkerhedsnet, at
man uden besvar kan f3 sin fulde
fortidspension tilbage, hvis det viser
sig, at man ikke kan klare et arbejde.
Dette gelder ikke mindst for men-
nesker med en svingende helbreds-
tilstand.

Jeg hiber, at politikerne har mod
til at introducere et nyt princip sam-
men med en ny lov: Lad det vere
op tl den enkelte at vurdere sin
egen arbejdsevne! Prov for en gangs
skyld at have ullid ul borgerne, for
sa fir de nok ogsa tillid tl politi-
kerne!

Den megen snak om, at befolk-
ningen ikke har uillid til politikerne,
handler efter min mening langt
mere om, at politikerne ikke har til-
lid til befolkningen; men det kunne
de velge at have 1 denne sag.

Si skal det simend nok vise sig,
at langt de fleste mennesker vil tage
mod tilbuddet om at bidrage til
deres egen forsorgelse, og de vil
endda gere det med glede, hvis de
selv har valgt det.




