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Danmarksbilleder
— en selvfortaelling med muskelsvind

Med dette nummer af Muskelkraft
telger en kalender for 2005. En
serlig kalender skabt af hverdags-
billeder, som er taget af tyve unge
mand med muskelsvind.

De har alle Duchennes muskel-
dystrofi, som betyder, at de ikke selv

rent praktisk kan tage billederne. -

Det gor deres hjzlpere, men det er
den unge med muskelsvind, der er
instrukteren.

De unge bor rundt om 1 Dan-
mark. Nogle i egen lejlighed, andre
hjemme hos foreldrene eller sam-
men med andre med et handicap.
De har muskelsvind til falles, men
hver sin historie at fortelle.

Kalenderen har fiet titlen: Dan-
marksbilleder 2005 — nu med mus-
kelsvind.

Og det er ikke rosenradt. Det
er pd den anden side heller ikke pro-
blematiserende. Det er hverdagsliv
med muskelsvind pi godt og ondt
anno nutid.

Billederne 1 kalenderen er taget
igennem et helt r. Gruppen beslut-
tede som en del af en netverksdan-
nelse efter et kursus 1 2003 at foto-
grafere deres hverdagsliv. At skabe
deres egne billeder udfra bestemte
overskrifter.

Det blev til tolv overskrifter
svarende til hver mined 1 et dr. Og
til en masse billeder taget pa farve-
film med almindelige kameraer eller
for mange af billedernes vedkom-
mende med engangskameraer.

Udviklingskonsulent Jorgen Jep-
pesen fra Institut for Muskelsvind

har vaeret leder af projektet, og det
er ogsd ham, der har udvalgt bille-
derne til kalenderen.

“Billederne er de unges egen
fortzelling om sig selv. En selv-
fortelling med muskelsvind. Det er
ikke hirdtsliende billeder, og det er
ikke billeder, man aflaeser pd en halv
time og si ferdig med dem. De her
billeder kan man blive ved med at
kigge pd — og det har faktisk over-
rasket mig. Det er en slags hverdags-
kunst.”

Alle billederne fra projektet
kan ses pd Muskelsvindfondens
hjemmeside — www.muskelsvind-
fonden.dk — under medlemsaktivi-
teter / et 4r med Duchenne.  boje
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Bovlingbjerg

En tur til stranden.
Juli maneds billede fra
kalenderen Danmarks-
billeder 2005 — nu
med muskelsvind.
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Det er nu, det geelder?

Konkurrence med lego, leg og lidt alvor

“Love us or hate us — but don’t slate
us.”

Slagordene og selvtilliden er pa
plads. Og de er kxkke, er de —
Simon, Niels, Nicolai, Kenneth,
Michael og Jakob alias de Kandi-
serede Krumspring fra Kolding —
mens de sidder der i forhallen med
dasecola, karameller og den baerbare
computer og lego-robotten gjort klar
til kamp. :

“Vi gir efter at vinde hoved-
prisen — men det er da selviplgelig
dejligt at vide, at der er flere priser,
man kan vinde og ikke kun én,”
lyder meldingen fra holdet.

Det er FIRST LEGO League-
lerdag 1 Billund-Centret. Dagens
overskrift —“Sports for the Mind” -
blafrer pa det store, hvide banner ved
hovedindgangen.

Her er fyldt med bern og unge i
kulgrte t-shirts. En farve for hvert af
de tyve deltagende hold, som er klar
til at keempe for xren og for en af de
gule Legoklods-pokaler i hjerne-
sports-konkurrencen.

Flere priser

De seks kandiserede Krumspring fra
Kolding er med i turneringen for

Fakta om FIRST LEGO League

FIRST LEGO League er en teknologi-turnering for bern og unge, hvor
holdene far otte uger til at lgse en teoretisk og en praktisk opgave.
Holdene arbejder med Lego-produktet MINDSTORMS og skal bl.a.
designe og programmere en robot ved hjelp af computerprogrammer.

De centrale elementer i konkurrencen, der er aben for alle mel-
lem 10 og 16 ar, er leg og lering og holdenes evne til at samarbejde,
udvise kreativitet, ga pa mod og entusiasme.

forste gang. Simon, Jakob, Nicolai,
Kenneth og Michael gir pd samme
skole 1 Kolding — Niels bor i
Fredericia, men kender Simon, som
har samlet holdet, via Muskelsvind-
fonden.

De har selv fundet pd hold-
navnet, og troen pd sig selv — den
har de. Om de ogsd har noget at
have den i, mi vise sig lige om lidt.

For da skal de i nerkamp med
bl.a. Robo-girls, Mop Attack, Lego-
parderne, Women of Wonder og alle
de andre hold, som stir klar til at
baske hinanden af robotbanen.

Men forst gaelder det den
teoretiske opgave. Og det er snart
krumspringernes tur til at fremlegge
for dommerholdet. Arets tema i tur-
neringen hedder No Limits — ingen
begrensninger — og handler om til-
gengelighed. Holdene har skullet
beskrive og finde losninger pi nogle
af de problemer, som man med et
handicap kan komme ud for i hver-
dagen.

Simon og Niels, der beggé har
muskelsvind, har selv erfaringer med
de besvarligheder, der kan vare
forbundet med at bruge korestol.
Holdet har i den teoretiske opgave

sat sig for at beskrive tilgengelig-
heden 1 Kolding Storcenter og pege
pd nogle lgsninger.

Der bliver ventet spendt pd gan-
gen, inden det er tid ¢l at treede frem
foran dommerne. De seks drenge 1
bld t-shirts og holdleder Torben
Jespersen forsvinder bag deren — og
der bliver eksamens-stille pd gangen.

Det er meningen, at man skal
kunne folge fremleggelsen pd tv-
skermen, som stir uden for lokalet
— men tilsyneladende virker trans-
missionen ikke.

Farste fremleggelse er overstiet
— og det gik da fint nok, synes dren-
gene. Men maiske er de knapt si
kaekke nu, for de er godt klar over,
at de nok skulle have vaegtet opga-
ven lidt hejere og brugt lidt mere tid
pé den.

Men det er robotkerslerne, der
traekker — det er dem, der er sjovest.

“Det andet er jo lidt lige som at
lave lektier,” forklarer Nicolai.

Men nu gelder det forste runde
af robot-kerslerne 1 salen.

Speedsnak og heppekor
Herinde, hvor robotterne korer
pé to specialindrettede oplyste kon-

I &r var temaet for hele konkurrencen: No Limits (ingen begraens-

ninger) og gik ud pa, at holdene skulle finde lgsninger pa forskel-
lige problemer for mennesker med et handicap.

FIRST LEGO League-turneringen er udviklet i et samarbejde
mellem organisationen FIRST fra USA og LEGO Company. Ideen er at
gere bern og unge interesserede i naturvidenskab.

Laes mere om turneringen pa hjemmesiden www.hjernekréft.org

og om Muskelsvindfondens hold pa www.muskelsvindfonden.dk.

Fire af KKIT-holdets seks medlemmer fgran
dommerbordet - fra vensthe Nicolai, Jakob,
Simon og Kenneth.




kurrenceborde, er der merkt og
huleagtigt. Musikken dunker i
maven, mens holdenes tilhangere —

kammerater, sgskende, foreldre og
bedsteforaldre — hujer og hepper fra
scenen. Konferencier Henrik Dahl,
der plejer at optraede pa tv som jysk
krejler eller forbrugernes kritiske
vagthund, speedsnakker 1 mikro-
fonen og kommenterer korslerne,
som blev der sendt direkte fra trav-
banen 1 Charlottenlund.

Pulsen ryger i vejret, pludselig
flakker blikket mellem de to hold
ved konkurrencebordene og de
tre storskerme, hvor der pa skift
zoomes ind pi robotterne og pi
tiden, der med digital pracision og
uden barmbhjertighed teller ned fra
02.30..29..28..27...

Fir de nu robotten til at ibne
ligen, og klarer den at satte maden
pa bordet uden at tabe bakken? Og
den skal ogsd ni at hente brillerne
og legge cd’en pi plads — og hvor-
for ryster den dreng dog sidan pa
hznderne? Fi nu skiftet de robot-
arme, og hvad med trappen.....
robotten skal jo op af alle trin — og

den skal blive der! Det er jo
UHYGGELIGT spxndende det
her! Og godt kert, drenge!

Pause og pitstop
Tenk, at en lego-robot kan {3 pul-
sen sd meget 1 vejret pd tilskuerne 1
lgbet af to minutter og tredive. Godt
at kunne fi en pause 1 forhallen. Her
er indrettet “pit-stops” — sma hjem-
mebaser og udstillingsvinduer for
hvert af holdene. Her kan de trakke
sig tilbage og legge strategi mellem
robotkerslerne, og det er ogsd her
publikum cirkulerer, og de “fly-
vende” dommere 1 sorte skjorter
snuser rundt og samler indtryk til ef~
termiddagens endelige bedemmelse.
Det er jo ikke bare for sjov, det
her. Det er nu, der skal dystes. Det
er nu, holdene skal vise, hvad det er,
de har brugt deres fritid pi de sene-
ste otte uger. Og det er nu, det skal
vise sig, om bade programmeringen
og nerverne holder.
Krumsprihgerne ligger pd en
samlet tredie-plads i robotkarslerne.
“Er I gode eller hva?” lyder det
fra holdleder Torben Jespersen. Til

daglig er han far til Simon — men 1
den seneste tid har han fungeret som
coach for hele holdet.

Strategien pudses af, og det er
tid til lidt frokost ved bordet 1 pit-
stoppet. Det er her pd holdets
opslagstavler, man kan lese teksten
til krumspringernes team-sang og
drengenes egne beskrivelser af styr-
ker og svagheder hos holdets med-
lemmer. For ikke at tale om de vise
ord pi visionstavlen — sat op med
gule sedler:

“At gore sodavand billigere og
verden til et bedre sted at leve.” “At
det skal blive hvid jul hvert 4r”, og
at “alle skal have lige rettigheder”.
Og si selvfolgelig ....at “KKIT-
holdet skal vinde FLL-turneringen”
— blot for at nevne et par af de
vigtigste visioner.

Menneskelige fejl
Der kores igen pa robot-bordene.
Det gir bide godt og skidt — op og
ned, men efter tredje runde er finale-
pladsen hjemme for krumsprin-
gerne. Det koger i salen.

“V1i har ikke noget, der skal laves
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om inden finale-kerslerne. Ingen-
ting! Indtil nu er det kun menne-
skelige fejl, der har trukket ned,”
mener Jakob, holdets top-program-
mor.

Slaget skal std 1 to finalerunder
mod holdet 7.C fra Slagelse. Salen
holder vejret.

Forste runde bliver ikke god for
krumspringerne. Robotten driller
og vil ikke lgse opgaverne, som den

spendingen til det sidste — si der
bliver ikke offentliggjort point mel-
lem de to finalerunder. Men der er
vist ingen tvivl om, at 7 C har forer-
trejen pa.

Men nu er det nu. Sidste og
afgerende korsel. Hvis krumsprin-
gerne skal vise, hvad de virkelig kan,
sa er det nu, det skal gares.

7C kikser fuldsteendig med kor-
slen. Hvad er det dog, der sker? Og

De Kandiserede Krumspring fra Kolding
vandt robotkonkurrencen | FIRST

LEGO League-turneringen | Billund
den 13. november. Desuden fik de seks

drenge konkurrentprisen — de ovrige

holds pris til bedste konkurrent. Vinde-
ren af hele konkurrencen i Billund og
dermed af Champion-prisen blev holdet
Women of Wonder. Begge hold gik videre
til den skandinaviske finale i Bergen,
som blev holdt 27. november. Her

plejer. Det her giver ikke mange  krumspringerne ... de styrer! Det  opndede KKIT-drengene en flot samlet

point. her kgrer bare ...nu mangler de kun 5. plads i robotkonkurrencen ud af i alt
7C derimod styrer sikkert, og  trappen ...... og det her er jo helt 34 deltagende hold. =

deres robot opfarer sig helt eksem-  suveraent kert. JAAAAAAAAAAA-

plarisk. AAAAAAAAAAAAAH]

Dommerne velger at trakke

Om Muskelsvindfonden og FIRST LEGO Leagye
Pa opfordring fra Muskelsvindfonden har to hold unge med tilknyt-
ning til foreningen deltaget i teknologi-turneringen FIRST LEGO
League (FLL).

De to hold - Kandiserede Krumspring i Teknikken (KKIT) fra Kol-
ding og The Driving Nerds fra Ballerup deltog begge i den danske
turnering 13. november i henholdsvis Billund og Ballerup. KKIT
vandt robotkonkurrencen i Billund og gik dermed videre til den skan-
dinaviske finale i Bergen 27. november, hvor det blev til en flot
femteplads i robotkonkurrencen. The Driving Nerds vandt desvarre
ingen priser i turneringen i Ballerup.

De Kandiserede Krumspring i Teknikken bestar af: Simon Toft-
gaard Jespersen, Niels Boel, Kenneth Melbye Larsen, Michael Lunds-
gaard, Nicolai Skov Johnsen og Jakob Stougaard Thomsen og hold-
leder Torben Jespersen.

The Driving Nerds bestdr af: Rasmus Nielsen, Nis Kristian
Klgjgaard, Anders Berenth, Albert Worsge og holdleder Bjgrn Hej
Andersen Glaedesdahl.

Udover de to deltagende hold har Muskelsvindfonden i ar sgrget
for, at alle de deltagende hold‘i FLL-turneringen har haft mulighed
for at traekke pa en gruppe konsulenter - unge med muskelsvind -
der har stillet sig til radighed for holdene i forbindelse med spgrgs-
mal om tilgengelighed.

Muskelsvindfonden har valgt at deltage i turneringen, fordi arets
tema omhandlede handicap og tilgengelighed, og fordi turneringen
gav mulighed for en masse gode oplevelser bade for de deltagende
unge med muskelsvind og for de gvrige hold.

“0g sa haber vi selvfalgelig, at turneringen kan veaere med til at
flytte holdninger blandt de unge,” siger medlemskonsulent i Mus-
kelsvindfonden, Jens Spanfelt.

Han haber, at der ogsa naste ar vil vaere interesse for at veere
med i turneringen blandt Muskelsvindfondens bgrn og unge. Inte-
resserede er velkomne til at kontakte Jens Spanfelt pr. email pa:
jesp@muskelsvindfonden.dk / eller tlf.: 8948 2222.
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Af Rasmus Dahl
Illustration:

Bitten Vernersen
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Forskere laegger op til
medicinsk behandling

Flere og flere muskelsvindsygdomme kan i dag behandles medicinsk,
og der er fuld fart pa udviklingen af nye behandlingsmetoder

Brickless centre mgderne har slaet
sig fast som det nordiske forum, hvor
forskerne meder praktikerne og dis-
kuterer det nyeste omkring behand-
ling af muskelsvind. Og mgderne
giver resultater, der er tl at fole pa.
Pa arets mede 1 oktober blev arbej-
det med at lave referenceprogram-
mer for dystrofia myotonica og
spinal muskelatrofi sat 1 gang, og der
var enighed om at gd med 1 multi-
centerstudiet om steroidbehandling
af alle giende drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi 1 Det Europziske
Neuromuskulezre Centre, ENMC’s

12

regi. Desuden blev behandlerne
informeret om den sjzldne Pompes
sygdom, der i dag behandles medi-
cinsk med et resultat, der betyder
forskellen pa hiv og ded.

Som sedvanlig var Institut for
Muskelsvind vert for forskere og
behandlere fra Danmark, Norge og
Sverige, men for forste gang foregik
det pd MarselisborgCentret, der
knap kunne rumme succesen. Mere
end 100 deltagere med ca. en tredje-
del fra hvert land overgik langt insti-
tuttets forventninger og var pa kan-
ten af, hvad lokalerne kunne rumme.

Men med den gode vilje, sam-
arbejdsand og den rummelighed,
som deltagerne var fyldt af, gik det
alligevel gnidningsfrit.

Ensartet behandling

Det er en meget omtfattende opgave
at lave et referenceprogram for
dystrofia myotonica, men netop der-
for si meget mere pakrevet. Syg-
dommen griber ind i langt flere af
kroppens systemer end bare det
neuromuskulere, der maske ikke
engang er det dominerende, sagde
overlege Jorgen Diderichsen fra

Oslo, da han praesenterede skatsen til
programimet.

Dystrotia myotonica medferer
bl.a. problemer med fordgjelsen,
synet, stofskiftet, hjertet, vejrtraek-
ningsevnen og de kognitive funk-
tioner. Hvert omride folges af for-
skellige medicinske specialer og
udfordringerne ved at lave en koor-
dineret helhedsbaseret behandling er
store.

Indul nu er det ikke lykkedes
serlig godt, mente cheflege Jes
Rahbek fra Institut for Muskelsvind.
I dag er behandlingen typisk dys-
funktionel forstiet pa den made, at
behandlingen kommer lgbende bag-
efter ulykkerne. Det kan vi gore
bedre, og is@r skal der mere fokus pa
patienternes hverdag. Det er jo der,
alle problemerne findes, sagde han.

Jorgen Diderichsen og Jes Rah-
bek havde lavet kereplanen for refe-
renceprogrammet sammen med
docent Bjorn Lindvall fra Orebro i
Sverige. Der skal nedszttes 14 for-

skellige forfattergrupper pa hvert sit
sundhedsfaglige omrader. Helst med
en repraesentant fra hvert land 1 hver
gruppe. Forelobig er de svenske del-
tagere fundet. De danske og norske
kommer snart til.

Til trods for opgavens store
omfang er det ambitionen at have
forste udkast til referenceprogram-
mets manuskript klar ved udgangen
af januar. Derefter skal manuskrip-
terne gennemarbejdes, sa de kan
fremlegges pa et mode 1 maj, hvor
der forhibentligt kan opnas enighed
om, hvad den gode behandling for
dystrofia myotonica er.

Behandlingsforseg
Selv om spinal muskelatrofi er en
langt sjzeldnere sygdom end dystro-
fia myotonica, er der ikke de samme
problemer med uensartet og ukoor-
dineret behandling.

Et referenceprogram kan sikre, at
alle med spinal muskelatrofi fir den
bedste behandling, men, som Jes

Rahbek papegede, der er ogsa en
anden grund til at lave et reference-
program: Det vil forbedre mulig-
hederne for at lave nye behand-
lingsformer.

Der er allerede gang 1 adskillige
multicenterforsog med spinal mus-
kelatrofi, og 1 fremtiden vil der kom-
me flere og flere. Hvis mennesker
med sygdommen ikke grundleg-
gende er blevet behandlet ens, er det
sveert at afgere, hvad der er arsag til
eventuelle forskellige forsegsresul-
tater. Skyldes de den behandling,
man undersgger, eller andre forhold,
man ikke har kendskab ul? Hvis
man skal kunne afgere, om en ny
behandling virker, mid man veare i
stand til at sammenligne, og det kan
man kun, hvis vilkirene er ens.

For pjeblikket er multicenter-
studiet Eurosmart, hvor man under-
seger virkningen af stoffet acetyl-L-
carnitin (tidligere omtalt 1 Muskel-
kraft) ved at ga 1 gang, og afdelings-
lege Flemming Juul Hansen fra
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. Rigshospitalet fortalte, at han arbej-
der pa et forseg med praparatet
Valproat.

Referenceprogrammet om spi-
nal muskelatrofi styres af en gruppe
bestiende af docent Mar Tulinius,
Goteborg, overlege Magnhild
Rasmussen, Oslo og Flemming Juul
Hansen. Deres ambition er at have
programmets forste udkast klar
omkring 1. april og vare klar med
et program til vedtagelse pa naste
Brickless centre mede 1 efteraret
2005.

Steroidbehandling

Som udligere omtalt 1 Muskelkratt
har verdens forende eksperter pa
Duchennes muskeldystrofi ved et
mode 1 ENMC vedtaget, at steroid-
behandling ber vere en standard-
behandling, og at der snarest skal
ivaerksattes et multicenterforseg, der
skal atklare, hvilken behandlings-
metode der giver bedst resultater og
faerrest bivirkninger. Professor Kate
Bushby, Newcastle, England, var
mviteret til Brickless centre modet
for at fortalle om beslutningen. Hun
opfordrede de nordiske behandlere
til at begynde steroidbehandling nu
og til at ga med i forseget.

Der vil endnu ga lide td, for for-
sogsprotokollen er klar, men der er
ingen grund ul ikke straks at cilbyde
behandlingen, sagde hun. Der har
ganske vist vaeret mange forskellige
mader at give steroid pd, men de har
alle vist en gavnlig effekt. Umiddel-
bart ser det dog ud til, at jo sterre
doser steroid man far, jo sterre effekt.
Desverre oges bivirkningerne ogsa
med dosens storrelse. Multicenter-
forseget skal atklare, hvor den opti-
male balance ligger.

Brickless centre modet nedsatte
et udvalg bestaende af docent
Thomas Sejersen, Mar Tulinius og
ergoterapeut Anna-Karin Kroks-
mark, Sverige, Magnhild Rasmus-

sen, Norge, Jes Rahbek og med.dr.
Birgit Steffensen fra Institut for
Muskelsvind ul at koordinere den
nordiske deltagelse 1 steroidforseget
efter ENMC’s anvisninger.
Desuden vil Institut for Muskel-
svind hurtigt forsege at samle lan-
dets neuropadiatere, der behandler
Duchenne-drengene 1 det daghge,
for at diskutere en ensartet dansk
steroidbehandhngsmetode.

Medicinsk behandlingsmodel
For 15 ar siden havde forskerne
store forventminger til, at genterapi
ville @ndre pd behandlingsmulig-
hederne for muskelsvind. Habet var,
at man kunne reparere det gen, der
gav muskelsvind. Sddan er det som
bekendt ikke gaet, og umiddelbart
er man tilbgjelig til at synes, at gen-
terapien ikke har optyldt forvent-
ningerne, sagde professor Johannes
Jakobsen fra Arhus Universitets-
hospital.

Men forskningen i generne har
alligevel medfort meget godt. Forst
og fremmest fordi gendiagnostikken
har givet helt entydige diagnoser,
som er en nedvendig forudsetning
for at kunne udvikle nye behand-
lingsmetoder. Desuden har man faet
meget ny viden om sygdommenes
biokemi. De defekte gener, der giver
muskelsvind, skulle alle have styret
produktionen af stoffer, som har en
vigtig funktion i kroppen. Selv om
man 1ikke endnu kan reparere
generne, kan man i flere tilfelde give
den syge krop det stof, den mangler
pa anden made.

Det gelder f.eks. den sjzldne
Pompes sygdom, der skyldes mangel
pa et enzym, der nedbryder gluko-
gen 1 cellerne. Nar glukogenen ikke
bliver nedbrudt, ophobes det, og
cellerne gar til sidst 1 stykker med
det resultat, at patienterne gradvist
mister funktioner.

Pompes sygdom herer til en

relativt stor gruppe af sygdomme,
der hedder ‘lysosomal storage
diseases’, og en af dens kendetegn er
svind af musklerne. [ sine milde
former forveksles Pompes sygdom
ofte med limb-girdle muskeldystrofi.

Institut tor Muskelsvind havde
sat ‘lysosomal storage diseases’, og
iseer Pompes sygdom, pa Brickless
centre programmet, fordi behand-
hingen af sygdommen udger en
model, der maske en dag kan bruges
ved behandlingen af muskelsvind-
sygdomme.

Det hollandske medicinalfirma
Pharming opdagede i 1990 erne, at
man kunne behandle Pompes syg-
dom med medicin udvundet af
modermalk fra gensplejsede kani-
ner. Modermlken indeholdt det
enzym, mennesker med Pompes
sygdom mangler. Medicinen gives
med drop direkte i blodbanen, og
behandlingen skal gentages hver 14.
dag. Hele hivet.

I dag fremstilles
Myozyme af firmaet Genzyme, der
overtog produktionen fra Pharming,

medicinen

og man benytrer ikke lengere meelk
fra gensplejsede kaniner, men udvin-
der enzymet fra 2ggestokkene pa
gensplejsede kinesiske hamstere.
Genzyme havde med ekono-
misk statte til Brickless centre modet
gjort det muligt at invitere dr. Eric
J. Wraith fra Manchester, England og
professor Marc Nicolino fra Lyon,
Frankrig, der er nogle af verdens
forende forskere pa omradet, til at
holde opleg om sygdommene. Gen-
zyme selv deltog med dr. Khazal
Paradis, der fortalte om den meget
komplicerede proces, der skal til for
at udvikle medicin pa denne made.
[ Danmark kender man to bern
med den alvorlige form for Pompes
sygdom, der begge er i behandling
med Myozyme, og 1 felge Johannes
Jakobsen er der fem (maske syv)
voksne med sygdommen. ]
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Muskelsvindfondens tidligere yevstformand Jens Lind flytter hverdagen til Jordan

Huset blev solgt allerede i marts,
bilen blev afleveret 1 Bremerhaven
og kert ombord pa et skib med kurs
mod Det Rede Hav, og i oktober
satte Muskelsvindfondens tidligere
nastformand Jens Lund sig 1 flyet pd
vej til en helt ny hverdag i Jordans
hovedstad, Amman.

Hvem ved, miske pid vej til et
helt nyt liv?

Anderledes er der ingen tvivl
om, at det bliver. Meget er allerede
blevet anderledes, siden Jens Lund i
foraret tog beslutningen om at skifte
huset i Brabrand og trygheden i det
danske velferdssamfund ud med en
usikker, men formentlig udfor-
drende fremtid i Mellemgsten.

_ Blandt andet har han i syv méine-
der levet som boheme med det al-
lermest ngdvendige stuvet sammen
i kassevognen og med overnatninger
pa skift hos familie og gode venner.
Den sidste tid inden afrejsen oven i
kgbet 1 en ldnt bil.

Farvel til hjzlpere
Den storste udfordring har dog ind-

til videre vaeret at skulle sige farvel
til sine faste hjzlpere, hvoraf nogle
har veret ansat 1 tolv ar.

“Det er svert, ndr man kender
hinanden si godt. Men de er jo
etablerede familiefeedre og kan ikke
bare tage af sted sammen med mig.
Det synes deres koner i hvert fald
ikke!”

Jens Lund, der har muskelsvind
og bruger korestol, tager bade sin
hjelperordning og sine hjzlpemid-
ler med til Amman. Det har ikke
vaeret helt uden svardslag at fi igen-
nerm.

“Det gelder om at have is i
maven og gennemfere det, man en-
sker. Jeg har fort syv ankesager 1 det
sidste 4rs tid, og ikke tabt nogen
endnu, sd det afskreekker mig ikke.
Det er ikke serligt sjovt at bruge sin
tid pd, men jeg er si heldig, at det
heller ikke er noget, der falder mig
svert.” )

Jens Lund har hyret fire helt nye
hjelpere, som er taget med til Jordan
— og det er nermest et projekt i sig
selv.

“Jeg har valgt at ansette fire
sikaldte andengenerations-indvan-
drere for at fi nogen tzt pi, der kan
hjelpe mig med sproget og med det
kulturelle. Og sd er det med det helt
bevidste sigte at imedegd Dansk
Folkepartis stadigt mere fremmed-
fiendske politik. Man kan da ikke
forestille sig, at noget kan vere mere
integrerende end at laere at torre rov
pé en lyshiret, bligjet dansker med
muskelsvind, vel?!” siger Jens Lund.

Et godt eksempel

Med ansazttelsen af de fire hjzlpere,
der har jordansk, tyrkisk og marok-
kansk baggrund, hiber han at kunne
skabe et godt eksempel.

“Vi er et multietnisk samfund,
men man herer ikke om meget
andet end, at der altid er problemer
med de unge andengenerations-ind-
vandrere. Det er jo helt forkert. Jeg
har ansat fire gode ogvelintegrerede
unge mennesker, og ja, det er abso-
lut ogsd med et politisk sigte,” siger
Jens Lund.

I Amman har han lejet en 120

17

Af Bodil Jensen
Foto:
Claus Haagensen/Chili-

Muskelkraft 6/2004




Muskelkraft 6/2004

kvadratmeter stor lejlighed, der er
rimeligt tilgengelig. I den forste tid
fir han udover hjelperne selskab af
sin gode ven, Klaus Rosenlund, der
ligesom Jens er et kendt ansigt i
Muskelsvindfonden.

“Ham er jeg simpelthen nodt til
at have med. Det er jo ham, der er
hindvaerkeren! Si han skal bla.
sorge for noget af det praktiske — for
eksempel at min seng bliver for-
hojet, og at jeg fir lavet en rampe i
mit hjem,” siger Jens Lund.

Men hvotfor rejse ud — og hvorfor
lige Jordan?

“Jeg har lenge haft lyst tl at
komme ud og gerne for en lengere
periode. Og jeg har underspgt flere
forskellige muligheder. Bl.a. veret
omkring et udviklingsprojekt i
Uganda. Lige som si mange andre
unge vil jeg gerne styrke mine kom-
petencer og blive bedre til det,
jeg arbejder med. Og samtidig opleve
noget nyt. Fi nogle anderledes
oplevelser og nogle erfaringer. Sa det
er vel nermest en slags dannelses-
rejse,” reflekterer Jens Lund.
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Han har toidligere veret i Jordan
i forbindelse med FN’s Menneske-
rettighedskonference og efterfel-
gende pa flere private besog. Des-
uden har han en kereste i Amman.

Menneskeret

Det er planen, at Jens Lund skal
skrive sit speciale ferdigt, mens han
er i Jordan. Han har siden 1996 lest
jura pa Arhus Universitet og haber
at kunne aflevere specialet til foraret.

Jens Lund har de seneste fem ar
arbejdet med menneskerettigheder
i forbindelse med handicap dels
som medlem af DSI’s menneskeret-
tighedsgruppe, dels som medlem
af den danske delegation i FN’s
menneskerettighedskommission 1
Geneve. Derfor kommer hans speci-
ale ogsa til at handle om menneske-
rettigheds-problematikker og handi-
capforhold. Emner, der ligge ham
meget pa sinde.

“Basalt set har mit arbejde 1 FIN-
delegationen varet at forsvare og
forbedre forholdene for mennesker
med handicap. 600 mio. mennesker

svarende til ti procent af verdens
befolkning har et handicap. Og af
dem lever 80 procent i yderste
fattigdom. Derfor er det si vigtigt, at
handicapaspektet indgar i de poli-
tiske aftaler, der bliver indgaet lan-
dene imellem,” mener Jens Lund.

Og her har Danmark ifelge Jens
Lund en stor opgave.

“I den nuvarende regerings po-
litik pd bistandsomradet er ordet
handicap ikke nzvnt et eneste sted.
Det, synes jeg, er skammeligt. Vi1 har
en forpligtigelse til at vare fore-
gangsland, og det vil rykke uende-
ligt meget, hvis vi kan pavirke FIN’s
arbejde pd omradet.Vi er simpelthen
nedt til at vere et godt eksempel, for
der er ikke andre til at vere det,”
mener han.

Masser at forbedre

Selv om der er stor forskel pa mu-
lighederne for mennesker med han-
dicap i Danmark og i de fattigste
lande 1 verden, er der ogsi ifelge Jens
Lund masser af paralleller og meget
at arbejde med. >




“Det er jo ikke, fordi der ikke er
noget at keempe for herhjemme. Det
er der. Og det er helt reelt at kempe
for forbedringer — ogsd 1 et velfeerds-
samfund. Der er fortsat meget, der
kan geres meget bedre — ogsi ved de
basale rettigheder. Men selvfolgelig
er der — set 1 perspektiv — forskel pa
det, man kemper for i den rige og 1
den fattige del af verden. Her-
hjemme har vi vores rettigheder.
Andre steder skal man kempe for
overhovedet at kunne bruge sin
stemme, sin demokratiske ret eller
for at et barn med handicap far ret
og dermed adgang til at komme 1
skole. Men vi kemper ogsa nogle
gange herhjemme for rent fysisk at
kunne fa adgang ul den lokale folke-
skole eller for at kunne komme
ind 1 de stemmelokaler, hvor vi skal
bruge den ret, vi har til at afgive
vores stemme. Men mange steder i
verden gelder det 1 forste omgang
om at fa skabt en forstielse for, at
man har en rettighed, og hvad man
kan bruge den til,” siger Jens Lund.

Gore en forskel
Det sidste haber Jens Lund at kunne
vare med til at gore noget ved bl.a.
via et stykke udviklingsarbejde 1
Jordan. Han er 1 ojeblikket ved at
udarbejde en projektbeskrivelse i
samarbejde med Dansk Handicap
Idrets Forbund — til et projekt, der
skal handle om menneskerettigheder
1 relation til handicap.
“Handicapidretten 1 Jordan er
ganske veletableret og anerkendt og
er derfor en kreds, hvor folk allerede
er samlet og har et modested. [dret
er noget jordnart og hverdagsagtigt,
og rammen er derfor meget oplagt
at bruge som et springbret til at
komme til at tale om og undervise 1
menneskerettigheder og demokrati
med det sigte at fa flyttet nogle
holdninger. Men allerforst er jeg
nodt til at lere at tale arabisk. Det er
en simpel nedvendighed,” siger Jens
Lund. >

Jens Lund har taenkt sig at
gore en stor indsats for at
laere arabisk. Det er simpelt-
hen en naodvendighed, mener
han




i
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Jens Lund har ansat et hold helt nye hjelpere - alle andengenerations-indvandrere - bl.a. Guffran Usman (th).

Han hdber ogsa at kunne bruge
sine erfaringer fra bl.a. Muskel-
svindfonden til at undervise 1 for
eksempel organisationsopbygning.

“Mit onske er jo 1 virkeligheden
at globalisere Muskelsvindfonden!
Muskelsvindfonden er en fantastisk
organisation, der baserer sig pa den
gode vilje — altsd p4, at rettigheder er
godt, men at de skal have et indhold,
og at det geelder om at skabe en for-
staelse for de rettigheder i samfun-
det. Jeg vil rigtig gerne vere med til
at fi udbredt den mide at gribe
tingene an pa, som Muskelsvind-
fonden har staet for 1 over tredive ar.
At f3 den gode vilje i spil og at fa
brugt de ressourcer, der findes rundt
omkring. Og sd haber jeg selvfolge-
lig pa, at det projekt, som vi for-
habentlig tir stablet pa benene, vil
komme il at f3 en ikke bare lokal
betydning i Jordan, men ogsi en
regional afsmitning i Mellemasten.”

En gave
Jens Lund har tdligere i et par ar

veret nestformand 1 Muskelsvind-
tonden. Han stillede i 2003 op som
kandidat til formandsposten i det
forste kampvalg i foreningens histo-
rie. Oven 1 kgbet med tre kandida-
ter. Kampen om formandsposten
blev efter et taet lob vundet af Jes
Erik Jessen, der blev genvalgt.

Er din lyst til at blande dig i Mus-
kelsvindfondens politiske liv forsvundet?

“Muskelsvindfonden ligger 1
mine gener. Jeg har brugt en tredje-
del af mit liv 1 foreningen, og jeg vil
gerne fortsat spille en rolle. Si jeg
bliver ved med at folge med og
holde gje. Det er noget, man aldrig
slipper. Der er sikkert nogle, der
med baggrund 1 de senere drs for-
mandsfmdder sidder og taenker, at
nu stikker han af. Men jeg vil stadig
gerne vaere med, og jeg synes ogsa,
at jeg har noget at give. Og for-
habentlig fir jeg endnu mere ved at
komme ud og preve mig selv af.”

Jens Lund kunne ogsa godt fore-
stille sig pa et tidspunkt at prove
krefter med en decideret erhvervs-

karriere — gerne kombineret med
udstationering.

“Huvis jeg finder ud af, at jeg kan
lide at vere ude, kunne et job i
udenrigstjenesten bestemt ogsa vare
et onske pa lengere sigt. Jeg har faet
en gave 1 kraft af min uddannelse og
1 kraft af det, jeg har faet ved at vaere
med 1 Muskelsvindfonden. Den
viden og de erfaringer er jeg ikke 1
tvivl om, at jeg har en forpligtigelse
ol at bruge. Og jeg vil gerne bruge
dem tl at forbedre vilkirene for
mennesker med handicap rundt
omkring 1 verden. Jeg vil gerne ud
og gore en forskel.”

Forelgbig er det dog juraspecia-
let og hverdagen 1 Amman, der skal
bruges krafter pa — efter planen i de
nzaste to ar .

Og hvem ved, hvad livet s3 byder
pa? ]
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EAMDA har valgt dansk
vicepraesident

Muskelsvindfonden er tilbage i EAMDA's ledelse efter flere ar pa sidelinien

Muskelsvindfonden har efter en
leengere arreekke pd sidelinien i den
europziske sammenslutning af mus-
kelsvindorganisationer, EAMDA
(European Alliance of Neuro-
muscular Disorders Association) igen
taget plads ved bestyrelsesbordet. P4
foreningens drsmgde pd Malta midt
i november blev jeg valgt ind i
bestyrelsen, hvilket skete uden mod-
kandidater.

Jeg har tidligere siddet i besty-
relsen for og som formand for
EAMDA's  ungdomsorganisation
(EYO). Jeg er meget spaendt pid det
fremtidige arbejde 1 EAMDA, som
efter min mening er en meget vig-
tig platform for at udveksle ideer og
tanker over landegraenserne, samt for
at Jade sig inspirere af andres lgsnin-
ger. _

En sidan udveksling fandt ogsa
sted pd medet pd Malta, hvor alle
delegerede havde forberedt opleg
om tilgzengelighedssituationen i deres
respektive lande. Dette viste tydeligt,
at tilgeengelighed stadigt er et stort
problem i mange lande, samt at
Danmark stir som forbillede for en
del medlemmer.

Geografisk balance
Ved at blive medlem af bestyrelsen
hiber jeg — udover at vare med til
at skabe spaendende aktiviteter og
pavirke meninger — at kunne vere
med til at trekke EAMDA i en
mere vesteuropzisk retning, idet
EAMDA i de senere r har varet
centreret omkring @Dst- og Central-
europa.

Det er vigtigt med en geografisk
bred sammensatning af bestyrelsen,
sa man sikrer, at EAMDA varetager

alle medlemsorganisationernes
interesser. Ellers kan man frygte, at
nogle af de ressourcesterke med-
lemmer traekker sig fra samarbejdet,
hvilket vil vaere uheldigt for sam-
arbejdet og for organisationens styrke
over for eventuelle samarbejdspart-
nere.

Visse medlemmer har da ogsd
allerede overvejet at trckke sig (og
enkelte har faktisk trukket sig), idet
aktivitetsniveauet 1 EAMDA beklage-
ligvis har veret temmelig lavt. Des-
uden har de ikke folt, at de fik til-
strekkeligt udbytte af at deltage 1
samarbejdet.

Jeg ser det som en stor udfor-
dring for EAMDA’s bestyrelse at
leve op til medlemmernes meget
rimelige krav om “value for money”,
men det er vigtigt at huske pd, at
EAMDA’ aktivitetsniveau i hgj grad
hzenger sammen med medlemmer-
nes engagement 1 organisationen.
Der er dog allerede visse spendende
ideer 1 stobeskeen, som forhibentlig
bliver til realiteter i labet af 2005.

Styr pa gkonomien

Der er efter nogle dr med rod 1
EAMDA’s gkonomi efterhinden
ved at komme styr pd gkonomien.
Det hxnger 1 hej grad sammen
med, at sekretariatet for et par ar
siden blev flyttet fra London til bil-
ligere lokaliteter pd Malta. Dette har
dog langtfra betydet, at servicen er
faldet, idet det er nogle meget enga-
gerede mennesker, der sidder pa
kontoret.

Arsmodet p& Malta havde reprac-
sentanter fra felgende nationer:
Cypern, Danmark, England, Hol-
land, Italien, Kosovo, Kroatien,

Lars Lundsgaardvig, der er bestyrelsesmedlem i
Muskelsvindfonden, blev i november valgt til vice-
preesident for EAMDA.

Litauen, Malta, Schweiz (ASRIM),
Slovakiet, Slovenien, Tyrkiet og
Ungarn, hvilket svarer til cirka halv-
delen af EAMDA’s nuverende med-
lemmer. '
Tidligere har medlemstallet 1
EAMDA vezret betydeligt hojere,
men for et par ar siden blev et storre
antal medlemmer smidt ud, da de
var 1 flere ars restance med deres
kontingentbetalinger.
Bestyrelsen bestir efter drsmodet
af:
— Praesident Boris Sustarsic
(Slovenien)
—Vicepraesident Tomislav Goll
(Kroatien)
— Generalsekretaer Denis Azzor-
‘pardi (Malta)
—Viceprasident Lars Lundsgaardvig
(Danmark).
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En sveer beslutning, men ogsa en lettelse at fa nedbrudt barrieren og bede om hjeelp,
forteeller mor til otte-drig dreng med muskelsvind .

“Jeg har selv haft de storste barrie-
rer mod at bede om aflastning. Men
da jeg torst havde erkendt mit behov
og fiet kontakt til kommunen, var
det nemt og en lettelse at {3 taget
hul pi. Og si kom der faktisk en rar
fase, hvor jeg begyndte at glaede mig
til det.”

Situationen for Hanne Funch,
mor til otte-drige Mikkel, der har
muskelsvind, var ved at spidse til, da
hun for 2 1/2 ar siden erkendte, at
hun havde brug for aflastning.

“Der skulle ske noget. Jeg kunne
merke, at jeg havde problemer med
at fi tid til andre ting. Jeg var kom-
met dertil, at hvis jeg ville videre
med mit eget liv og tilgodese mine
egne behov, havde jeg brug for
aflastning,” siger Hanne Funch.

Selv om det lod ligetil, var beslut-
ningen meget sver at tage. I Mikkels
forste seks dr havde hun klaret sig
alene og med et udbygget netverk
bestiende af familie, venner og
naboer. Hun er enlig mor, og Mik-
kel har ikke kontakt til sin far.

Det ‘tette netverk betod, at
Hanne Funch kunne {3 sin hverdag
til at fungere 1 forhold til arbejde,
barn og lidt tid til venner. To gange
om ugen hentede hendes foreldre
Mikkel og passede ham nogle timer
og deltog 1 fysioterapi. Eller en nabo
passede ham en ugentlig aften, si
hans mor kunne ga til svemning og
vere sammen med nogle veninder.
Eller de spiste sammen med venin-
der og deres bern, s de voksne pi
skift slap for sely at lave mad.

“Netverket var helt uvurderligt
og har betydet meget,” siger Hanne
Funch.

Men efterhinden som Mikkel
blev zldre, tungere og krevede mere
hjaelp og flere hjzlpemidler, blev det
sveerere at traekke pa netvaerket. Det
betod ogsd, at Hanne og Mikkel

“Mikkel ved godt, hvorfor han skal til plejefamilien.

ikke laengere s tit tog p bespg hos
andre eller sagde ja til en middags-
invitation en hverdagsaften.

“Det krever ekstra kraefter bide
fysisk og psykisk at tage af sted, spe-
cielt en hverdagsaften, hvor Mikkel
er tret, og jeg ikke har overskud.
Det kan jeg neesten ikke overskue.”

Et andet problem ved at spise
hos andre har ogsd varet, at kosten
ikke altid har veeret si fedtfattig, som
Hanne Funch gerne vil have den for
Mikkels skyld. S3 er det nemmere at
blive hjemme og lave den rigtige
mad til ham, og sd acceptere, at det
mdske gir ud over de sociale kon-
takter.

Et tilpasset liv

For nogle ir siden kebte Hanne
Funch en kolonihave for at kunne
kombinere sine egne interesser med
Mikkels behov for at vere mere
stationzer. Han ned at vare i haven,
og da han blev lidt sterre, brugte han
iseer computeren eller playstation,
som de tog med til kolonihavehuset.

Han kan godt forstd mit behov,” siger Hanne Funch.

Hanne ned tiden i haven og
folte sig ikke styret af Mikkels
behov, som hun i andre sammen-
hange oplevede det. Eeks. 1 forhold
til bolig, hvor de var nedt til at flytte
fra deres to-verelses lejlighed pi
forste sal 1Valby, fordi Mikkel efter-
hinden blev for stor og tung for
hans mor at baere op og ned at trap-
pen. Korestolen mitte std i opgan-
gen, dels fordi der ikke var plads til
den 1 lejligheden, dels fordi Mikkel
ikke havde brug for den for at
komme rundt i lejligheden.

I stedet flyttede Mikkel og
Hanne Funch til en stuelejlighed i
Rgdovre, hvor der var mere plads,
men som pa sigt heller ikke er stor
nok. Der skal allerede nu findes kre-
ative lgsninger pi at fi plads til de
hjelpemidler, Mikkel har brug for.
FEeks. en el-karestol, der helst skal
vere lille, si den kan komme rundt
1 lejligheden, og et have- og senke-
bord, som mai erstatte spisebordet,
fordi der ikke er plads til det pa
Mikkels veerelse.
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Farvel til plejemor, Tina Markussen og et stort hej-igen-mor-knus til Hanne Funch.

“Pa den mide er jeg nedt til at
folge med i Mikkels liv og tilpasse
mig udviklingen 1 hans sygdom. Det
er ikke mig, der bestemmer, men
omstendighederne,” siger Hanne
Funch, uden at goere det til en
bebrejdelse eller beklagelse, men blot

en konstatering af vilkdrene.

Bange for misforstaelser
Gennem en veninde horte Hanne
Funch om muligheden for at f3
aflastning til Mikkel.

“Men det var svert at tage
beslutningen. Jeg folte, at det var
det samme som ikke at kunne leve
op til forzldrerollen. Som at afgive
ansvaret for sit barn og overlade det
til andre. Jeg var bange for, at kom-
munern ville misforsti det og tro, at
jeg ikke var egnet til at tage mig af
mit barn. Derfor havde jeg ikke lyst
til selv at kontakte kommunen og
bede om hjzlp.”

Alligevel fplte Hanne Funch, at
aflastning var det eneste rigtige i
hendes situation.

“For hvad er bedst: ITkke at
opfylde forpligtelsen som foraelder,
fordi der ikke er overskud til det,
eller at overlade ansvaret til andre og
fa dem til at passe mit barn, og sd
komme tilbage med mere energi?”

Hanne Funch var efterhinden
ikke 1 tvivl, men valgte at lade lede-
ren af den daginstitution, hvor
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Mikkel kom dagligt, tage den forste
kontakt til kommunen.

“Det var lettere at lade en per-
son, som kendte mig og mit forhold
til Mikkel rigtig godt, og som jeg
kunne st inde for, kontakte kom-
munen og forklare sammenhangen.
Sa folte jeg ikke, at jeg skulle for-
svare mig over for en sagsbehandler,
som jeg ikke kendte.”

Miske ville sagsbehandleren
aldrig tenke sidan, men frygten sad
1 Hanne Funch. [ det kommunale
system var det ikke sd almindeligt
for foraldre til fysisk handicappede
beorn at give aflastning. De fleste
tilfelde af aflastnings- og plejefami-
lier gjaldt for problemfamilier, hvor
der var tale om forzldres misbrug af
alkohol eller narkotika.

Men sagsbehandleren viste stor
forstielse, og efter et halvt irs vente-
tid kunne kommunen prasentere
Hanne Funch for en plejefamilie pd
Mon, som gerne ville have Mikkel
hver tredje weekend, pd en uges
sommerferie og nogle forlengede
weekender i lobet af dret. Aftalen
blev indgiet og har veret geldende
siden december 2002.

Kemien skal passe

At det blev en plejefamilie og ikke

en institution, var et helt bevidst valg

fra Hanne Funchs side.
“Plejefamilien repraesenterer det,

jeg ikke kan give Mikkel — eller
kommer til at kunne give ham. Et
almindeligt familieliv med en far i
huset og seskende, som man kan
have oplevelser med og skendes
med.”

Plejefamilien bor pa en gird pid
Mon og har to detre, der er jevn-
aldrende med Mikkel. De har dyr —
og sd har de lyst, interesse og hjerte-
rum til at have Mikkel, som Hanne
Funch udtrykker det.

“Jeg lagde meget veegt pd min
fornemmelse af familien, da jeg
medte dem forste gang. Hvordan er
kemien, og er det nogle, jeg kan tale
med, ogsd nir det bliver svert, og
der maske opstir en konflikt?”

Hanne Funchs fornemmelse har
vaeret rigtig, og hun har haft et godt
forleb med familien. Hendes og
familiens liv er meget forskellige,
men deres vaerdier harmonerer, og
familien har veeret god til at lytte og
here sagen fra flere sider, ndr der har
vaeret problemer. Familien har ogsa
mittet se pd sig selv og sin mide at

gore tingene pa ud fra de oplevelser,

Mikke] har haft hos dem.

Han bliver hort

Mikkels reaktion pd at komme il
plejefamilien har vaeret mest positiv,
men ogsd svingende. I den forste
periode gleedede han sig hver gang
til at komme til Mon, fi en masse

For Hanne Funch er det et ekstra plus ved aflastningsaftalen, at plejefamilien bdde henter og bringer Mikkel.

opmarksomhed, fi seskende og fi
nogle andre oplevelser end dem, han
fik derhjemme.

Siden kom en periode, hvor han
bemerkede familiens anderledes
mide at gore tingene pai, og hvor
han felte sig lidt uden for deres
familie-fellesskab. Derfor havde han
ikke lyst til at komme til Men. [
sidanne perioder har Hanne Funch
talt meget med sin sgn, med pleje-
familien og andre om, hvad der var
galt, og hvad de kunne gore ved det.

“Det var vigtigt for mig, at
Mikkel blev hert og taget alvorligt,
og at vi fandt lgsninger, som tog
hejde for det, han kom med. Eeks.
at han gerne ville hjem til mig sen-
dag formiddag i stedet for om efter-
middagen, og at han fik sin play-
station med til familien. Men jeg
stillede ogsd krav til ham. Han skulle
forstd, at vi ikke bare kunne lave om
pa aftalen.Vi skulle ikke finde en ny
familie, og vi kunne ikke ndre pi,
at de havde to piger og ikke to
drenge.”

Noget af Mikkels modstand
opfatter Hanne Funch ogsd som en
mdde at prove hendes graenser af pa.
Vil hun bgje sig og lade ham blive
hjemme den weekend, hvor han
ellers skulle have varet hos pleje-
familien?

“Nej, jeg er ikke til at bgje, og
han fir ikke medhold fra mig i, at

familien er ‘dum’. Men selvfplgelig
fir jeg da overvejelser, om jeg udset-
ter ham for for meget,” siger Hanne
Funch, som har droftet sin usikker-
hed med bl.a. konsulenter fra Insti-
tut for Muskelsvind.

For Hanne Funch har iben-
heden om plejefamilien varet vig-
tig 1 hele processen. Bide over for
Mikkel og over for familie og venner.

“Mikkel ved godt, hvorfor han
skal til plejefamilien, og at jeg har
brug for noget tid for mig selv. Der
er det godt med dbenhed. Jeg har
fortalt Mikkel, hvad han fir, og hvad
jeg fir, og han kan godt forstd mit
behov. Han har mig meget til hver-
dag og ved derfor ogsd, at jeg er dér
og ikke svigter ham.”

Mere frihed

Nir Mikkel kommer hjem efter en
weekend hos plejefamilien, arrange-
rer hans mor altid et eller andet
godt. Eeks. at der kommer nogle pi
bespg, eller de fir noget godt at
spise.

“Det er en rar dag om sgndagen.
Han er sid sod, nir han kommer
hjem, og man kan mzrke, at han har
haft det rart.”

Selv har Hanne Funch ogsa lert
at sette pris pa de weekender, hvor
hun er alene. Hun bruger tiden til at
holde sine sociale kontakter vedlige
eller nyder, at hun ikke beh@ver at

kigge butikker med 8 km. i timen,
som hun udtrykker det.

I starten havde hun dog svert
ved at give slip og nyde tiden uden
forpligtelser 1 forhold til sit barn. Det
vat svaert at slippe folelsen af ansvar
og give sig selv fri. Det tager meget
lang tid at komme dertil, mener
Hanne Funch, som kan maerke, at
hun efterhinden har wndret sig.
Hun tager 1 dag mere tingene, som
de kommer, og tillader sig at mene,
at hun ikke behgver at leve op til de
krav, hun selv og andre tidligere har
stillet.

“Jeg har veeret nedt til at treffe
nogle valg, og det, tror jeg, giver mig
mete frihed end andre,” siger hun og
hentyder bl.a. til familier med to
voksne, som maske 1 hejere grad
velger at skiftes til at klare det prak-
tiske 1 forhold til deres handicappede
barn i stedet for at f3 aflastning. Som
enlig mor var hendes behov tyde-
ligere, og det har miske gjort valget
lettere. =
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Jeg er her ikke for at blive passet

“Jeg teenker ikke pd det som aflast-
ning. Det er hyggeligt at veere her og
rart at slippe vek fra mine foreldre”

Sofia Fischer, 15 &r, sidder i stuen
pd Nordstjernen — den afdeling af
institutionen Bygden 1 Vejle, hvor
hun én gang om ugen bor sammen
med fem jevnaldrende unge, der
ogsd er handicappede. De fleste har
muskelsvind lige som hun selv og
bruger ogsi kerestol.

V1 har sat os ved sofaen lidt vak
fra de andre for at fa lidt ro til at tale
om det at vaere 1 aflastning, men der
er nu ikke ro ret lenge ad gangen.
Computerrummet er lige ved siden
af, mange af verelserne ligger med
udgang til stuen — og Sofia kan ikke
lade vaere med at komme med dril-
lende kommentarer til dem, der lige
kommer forbi. Det er lidt uvant at
skulle interviewes, men miske ogsa
lidt sjovt.

For Sofia Fischer er deti dag en
selvfglge, at hun kommer pd Byg-
den. Men sidan var det ikke, da hun
forste gang blev prasenteret for
idéen. Da afviste hun tanken.

“Jeg vidste ikke, hvad det var og
tenkte, at det var noget pedagogisk
'fis'. Men sd besluttede vi, at jeg
skulle tage herhen og give det en
chance, og si kunne jeg holde op,”
siger Sofia, som nu har veret pi
Bygden 1 knap tre ir. Institutionen
horer under Center for Ferie- og
Aflastning 1Vejle Amt.

Frivillig ‘aflastning’

Som lille var hun i en periode i
weekendaflastning hos en familie
sammen med sin storebror, Rohde,
der ogsd har muskelsvind. Familien
havde to bern, og Sofia husker det
som rart at vere hos dem, men ord-
ningen varede ikke si lenge. [ dag

kunne hun ikke forestille sig at vaere
hos en familie.

“S4 ville jeg fole mig dum, og
som om jeg var lille og skulle passes.
Jeg bliver ikke passet pd Bygden.Vi
har det sjovt,” siger hun.

Derfor tenker hun slet ikke pid
Bygden som et aflastningstilbud, og
hverken hun eller hendes foreldre
kalder det aflastning. De foretreekker
at sige “klubben” eller bare “Byg-
den”.

Sofia tror heller ikke, at hendes
foreeldre gor ting, de ellers ikke ville

2

kunne, ndr hun er hjemme, eller at
hun er 1 klubben, fordi hendes for-
aldre gerne vil vaere fri for at hjelpe
hende engang imellem. Selv om det
er dem, der har fundet pi det, er hun
der frivilligt. Og det er netop det,
der gor, at hun ikke oplever det som
aflastning.
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“Hvis jeg skal veere her, ville jeg »
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Ndr Casper, Sofia og
de andre unge modes
pd Bygden en gang om
ugen, er det for at
have det sjovt sam-
men. Sofia opfatter
det ikke som et aflast-
ningstilbud, selv om
det egentlig er det.
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fole det som aflastning, men jeg kan
bare brokke mig, sd bliver jeg fri for
det,” mener hun.

Men Sofia Fischer kunne ikke
dregmme om at brokke sig over det.
Det er netop sjovt at komme pa
Bygden, moede andre og vere vk
hjemmefra en gang om ugen, og si
kan hun lide stemningen. Hver tirs-
dag efter skoletid bliver hun kert
med skolebus til institutionen, hvor
hun indtil onsdag morgen er sam-
men med de andre unge. Onsdag
bliver hun kort i skole igen og tager
om eftermiddagen hjem til sine for-
eldre og to bredre i Jordrup. Resten
af ugen er hun sammen med fami-
lien og veninderne.

“Det er to meget adskilte ting.
Pa Bygden er det kun drenge, og
derhjemme er det kun piger,” siger
Sofia, som har det helt fint med de
adskilte verdener. Med veninderne
er der den fortrolige snak, som slet
ikke er der med de unge pd Bygden.

“Jeg ved ikke hvorfor, men her
forteller man ikke fortroligheder.
Det er ikke sddan et forhold, vi har,
og det er helt OK,” siger hun.

Ingen snak om handicap
Da Sofia endnu kunne gi, sov hun
ofte hos veninderne hjemme fra
vejen. Det gor hun ikke si tit nu,
fordi det er blevet mere besveerligt,
ndr hun bruger kerestol. Det er til
gengeld let 1 klubben, fordi der er
masser af plads, og de unge deler
verelse. Dog har Sofia som eneste
pige sit eget varelse.
. Selv om de unge pa Bygden har

deres handicap til faelles, er det ikke
det, der optager deres snak, nir de
mades.

“Det er personligheden, der tael-

ler. Hvis man kommer her og ikke
kan tage en ’joke’, sd kan man ikke

lide at vaere her,” mener Sofia, som
undervejs 1 interviewet har givet
flere eksempler pd jargonen mellem
de unge.

“Du er elsket,” lyder rabene flere
gange til en af de andre unge, der
tilfzeldigt kommer ind i stuen. Kort
efter lyder det:“Jeg hader ham, skriv
lige det...”

Nir Sofia skal beskrive, hvad hun
godt kan lide ved at vaere 1 klubben,
er det ikke si meget det, de unge gor
sammen, men det, at de er sammen,
fornemmer man. Der er snak, pjat
og drillerier. Tiden gir med at spille
computer, se film pd storskeerm, tage
1 biografen eller ud at spise sammen
eller miske atholde en kage-bage-
konkurrence, som de gjorde engang.
Her gjaldt det om at bruge alle
mulige ingredienser — men stadig
lave en spiselig kage.

Naste dr stopper Sofia Fischer pd
Bygden, fordi hun skal pi efterskole.
Hun gleder sig meget og er sikker
pé, at det bliver en stor oplevelse. m

i

FOKUS PA AFLASTNING

-

For Sofia er det to meget adskilte verdener at veere pd Bygden og at

vaere hjemme blandt veninderne.

Sofia har sit eget verelse pd Bygden, fofdi hun er eneste pige i klubben om tirsdagen. Men det geor ikke noget, synes hun.
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Husk at se pa hele familiens behov

“Vi kunne ikke dremme om at sige,
at Sofia skal i aflastning. Det er et til-
bud. Men jeg tror nu snarere, det er
omvendt: Hun aflastes for sine for-
zldre. Hun kommer ud blandt kam-
merater, laver nogle sjove ting og
holder en lille ferie midt i ugen.”

Sofias forzldre, Naja og Knud
Fischer, er enige om, at det forst og
fremmest er godt for Sofia, 15 ar, at
vere pid Bygden — en aflastnings-
institution 1 Vejle, men de indrem-
mer ogsd, at det giver dem nogle
muligheder for at fi en aften for sig
selv.

“Vi kan selvfolgelig nogle ting,
som vi ikke kunne for, og det er vel
ogsd det, der er meningen,” siger
Knud Fischer, selv om han fasthol-
der, at tilbuddet mest er for Sofias
skyld. De har aldrig selv bragt ensket
om aflastning op, heller ikke i for-
hold til deres aldste sgn, Rohde, der
ogsa har muskelsvind, og 1 dag er 19
ar.

Det skyldes, at begge born altid
har vaeret meget selvhjulpne, men
iser at Naja og Knud Fischer har
valgt at fokusere pd muligheder og
venne sig til de begransninger, der
naturligt har veeret. For selvfglgelig
har der varet forskel pad dem og
andre familier med bern, mener de.
Eeks. har de ikke kunnet lade deres
born vere alene af frygt for, at de
faldt og ikke selv kunne komme op
igen, og de har ikke bare kunne
bruge en almindelig barnepige, men

~ har haft brug for kvalificeret hjelp,

hvis bernene skulle passes.

De har ogsd vennet sig til en
hverdag med udstrekningsevelser,
hospitalsbesgg, meder med sagsbe-
handlere og praktisk hjlp til bor-
nene i sterre udstraekning end det,
andre bern har brug for. Alligevel
har de ikke folt behovet for at fi
aflastning.
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“V1 har jo nok haft det sidan, at
vi som forzldre gerne ville have
mere tid sammen, og vi ville miske
have haft godt af at have en week-
end uden bern. Det har vi kun haft
én gang. Men sidan er det jo ogsd
for andre smabernsforzldre,” siger
Naja Fischer, som valgte at blive
hjemmegiende husmor, da bernene

var smi. Hun ville gerne passe bor-

nene selv og fik en lille indtaegt for
at gere det, si skonomien hang
sammen. Nu hvor bernene er blevet
store, er hun pibegyndt en uddan-
nelse til kok. :

Tid til Frederik

Familien Fischer bestir foruden
bernene Rohde og Sofia af Frede-
rik, 17 ar, der ikke er handicappet.
Allerede da familien Fischers bern
var ca. seks, otte og ti ar, blev fami-
lien praesenteret for idéen om aflast-
ning. Men Naja og Knud Fischer
afviste 1 forste omgang tilbuddet.

Men efter rdd fra sagsbehandler og

terapeuter fra Institut for Muskel-
svind tog de alligevel imod tilbud-
det for deres mellemste sgns skyld.

“Vi fik det rad, at det var godt at
fi aflastning, sd vi kunne fi mere tid
til Frederik. S3 ndr vi sagde ja, var
det for at dekke Frederiks behov og
give os tid til ham, uden at vi skulle
rende og hjzlpe de to andre,” siger
Naja Fischer, som har haft darlig
samvittighed over for Frederik, der
har mittet tage sin del af belast-
ningen ved at have to seskende med
handicap.

Det forste aflastningstilbud gjaldt
dog kun Rohde. Siden blev det
endret til aflastning for bide Rohde
og Sofia, som hver anden weekend
var hos en familie. Men selv om det
var en god familie, duede tilbuddet
ikke, mente forzldrene.

“Det var ikke den form for

aflastning, vi havde brug for. Week-
enderne var for lenge at undvare
bernene,” siger Knud Fischer, som
dengang arbejdede mange timer
og ofte forst kom hjem sent om
aftenen, nar bernene sov. Hvis han
skulle veere sammen med sine bern,
skulle det vere 1 weekenden.

En anden ting var, at weekend-
aflastningen heller ikke kunne bruges
som frirum for forzldrene, nar
Frederik stadig var hjemme.

“Man skal huske at tage hensyn
til de behov, foreldrene har og se pa
familien som en total sterrelse. Det
gjorde man ikke 1 vores tilfzlde,”
mener Knud Fischer.

Forst flere dr senere kom det
igen pd tale at -finde et tilbud til
Sofia, s3 hun kunne fa mulighed for
at komme ud blandt ligestillede.
Nasten samtidig kom Rohde pa
efterskole, si for Naja og Knud
Fischer var det en maerkbar forskel.

Man kan sige, at det forst var
reel aflastning for os, da bide Rohde
og Sofia var vxk samtidig, og
Frederik var si stor, at han hellere
ville veere sammen med sine kam-
merater end os,” siger Knud Fischer.

Jeg er ikke traet af dig,

men af dit handicap

At sende sit handicappede barn i
aflastning er tabu for mange forzl-
dre. Det kan give bide skyldfelelse
og darlig samvittighed og opleves
som en falliterkleering af mange for-
eldre:“Vi magter ikke vores barn.Vi
paferer vores barn noget ubehage-
ligt ved at sende det vak eller lade det
parkere hos en aflastningsfamilie eller
institution, blot for at vi — og maske
vores andre bern — kan nyde et eller
andet.” Sidan foler mange foraldre
og siger derfor nej til aflastning.

“Jeg kan godt forstd, at foraldre
opfatter det som en falliterklering.
Det er faktisk det normale at teenke
og fole sidan,” siger John Marquardt,
psykolog i Institut for Muskelsvind.
Men det er ikke en falliterklaering.
Behovet for aflastning er naturligt og
forstieligt, mener han.

John Marquardt deltager ofte pi
kurser i foreldregrupper i Muskel-
svindfonden eller pd instituttets egne
familiekurser, hvor emnet bliver
droftet, og hans budskab til foreldre
er klart: Det er vigtigt tidligt at
tenke pd muligheden for aflastning,
pd at skabe plads 1 hverdagen til at fi
et liv selv, der ikke altid er styret af
barnets handicap og f3 et afklaret
forhold il sit barns handicap.

“Jeg siger ofte til foreldrene, at
det ikke dur at vente i 18 4r pi at
leve jeres liv og fi nogle oplevelser.
Sa vil I synes, at det er barnet, der
har taget jeres liv, og det er et
kempe ansvar at legge pi barnet.
Jeg vil nedig vere det barn, der fik
at vide, at jeg har taget mine forzl-
dres liv. I er nedt til at finde ud af at
leve nu — og finde ud af, at det, at
Jeres barn har et handicap, er en
eksistensbetingelse. Det er nogle
rammer, og dem m4 I tage med ind
1 jeres planlegning,” siger John
Marquardt.

Han vil anbefale, at forzldre tid-

ligt begynder at bruge aflastning i
stedet for at vente, til det pludselig
bliver for meget, og man synes, at
hele livet gir op 1 muskelsvind. S&
giver man barnet en chokbehand-
ling, mener han.

Alle skal yde noget

Det er naturligt, at foreldre vil
beskytte deres barn, men hvis de
fjerner alle de forhindringer fra bar-
net, der kunne gore ondt, bliver
barnet ditligere stillet til at leve den
atviger-rolle, som de uundgieligt
kommer i som handicappede, mener
John Marquardt.

“Det er vigtigt helt fra barn at
leere, at man er anderledes som
handicappet, og at der er ting, man
ikke er med i. Man skal leere at bere
smerten ved at vare handicappet. At
kunne udholde nogle situationer,
hvor man er udenfor, og hvor det
gor ondt ikke at veere med. Man mi
lere at beere det, for s fir man noget
i andre situationer,” mener han og
tilfgjer, at jo mere barnet selv er med
til at give, jo mere fir andre lyst til at
give tilbage.

Ifolge John Marquardt betyder
det at vere en familie, at man bide
modtager noget og yder noget til
feellesskabet. Ogsd i en familie med
et handicappet barn skal alle lzere at
yde noget. Her kan det handicap-
pede barn yde noget til familien ved
at tage 1 aflastning, si de andre fir
mulighed for at gere ting, de ikke
kunne gore, hvis det handicappede
barn var hjemme.

“Det kan godt lyde som en pas-
siv mide at yde pd ved at tage vak,
men det vil gi igen flere gange i
livet. Ogsd i et voksent parforhold
kan man hJ;elpe sin zgtefzlle ved at
tage en uge 1 aflastning pa et pleje-
hjem, si den anden ®gtefelle kan
tage et andet sted hen. Det dur ikke,
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“Det er vigtigt helt fra barm at leere, at man er anderledes som handicappet,
og at der er ting, man ikke er med i. Man md lzre at baere det, for sé for
man noget i andre situationer,” mener psykolog John Marquardt.

at min kone ikke kan gi ud og trave
i bjergene, fordi jeg ikke kan. Jeg skal
ikke handicappe hele min familie,”
siger han.

Vigtigt at skelne

For John Marquardt er det vigtigt at
skelne mellem personen og handi-
cappet. Nir foreldrene er trette og
treenger til aflastning, er det ikke bar-
net, de er traet af, men barnets han-
dicap. Forklaringen til barnet om,
hvorfor det skal i aflastning kan
vaere, at “din mor og far har brug for
at vaere fri for dit handicap engang
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imellem. De yder noget til dig —
f.eks. ved at hjelpe dig, sa du bliver
aflastet for dit handicap. Sd ma du
ogsd yde noget til dem ved bl.a. at
tage i aflastning.”

De fleste bern har ikke lyst til at
komme i aflastning ud fra et tryg-
hedsbehov, og iser i begyndelsen ser
de det ikke som en positiv mulighed
for at fi nogle andre oplevelser. Der-
for mener John Marquardt, at forel-
dre skal lade vaere med at “pakke

aflastningen ind” som et tilbud til

deres barn.

“Det er klart, at foreldre har en

bedre samvittighed, hvis barnet siger,
at det har lyst til at komme 1 aflast-
ning. Men det siger barnet ikke, og
man skal lade vere med at sige, at
det skal barnet mene. Si bliver det
psykisk manipulation, hvor barnet til
sidst kan merke, at det er nedt til at
sige ja for at gere sine foreldre glade.”

Foraldrene bestemmer
Han mener ikke, at barnet selv skal
have mulighed for at velge aflast-

ning fra. Foreldrene skal bestemme,
at barnet skal 1 aflastning. Derefter er
det i hej grad foreldrenes holdning,
der bestemmer barnets reaktion. Har
forzldrene accepteret barnets han-
dicap og opfattet det som en eksi-
stensbetingelse 1 deres familie, er
det nemmere at give bornene den
fornemmelse, at sidan er det nu
engang, og aflastning herer med til
deres hverdag.

Har forzldrene derimod dirlig
samvittighed og feler, det er et ser-
ligt traume, der har ramt dem ved at
t3 et handicappet barn, at det er synd
for barnet, og at de derfor nu ma
gore noget ekstra for dette barn, sd
smitter holdningen af pa barnet.

“Det er ikke godt for psyken,
hvis barnet oplever, at deres foral-
dre skylder dem noget. Det barn bli-
ver mere utaleligt,” mener han.

“Selvfolgelig er det da lykkeligt,
nir et barn ender med at opfatte
aflastning som et positivt tilbud.
Sadan er det jo ved de gode pleje-
familier og institutioner, men det er

ikke udgangspunktet, og derfor mi
man hellere kalde en spade for en
spade og vare @rlig i sine udsagn.”

John Marquardt mener derfor

FOKUS PA AFLASTNING

ikke; at man skal finde pa et andet .

ord for aflastning for at gere det
mere “spiseligt” for sivel bern som
foreldre. Det er jo aflastning, mener
han. I stedet vil han hellere skelne
mellem handicap og person. Faren
ved ikke at skelne bliver, at barnet
kan fi tanken, at det var lettere, hvis
han eller hun ikke var her, sd havde
familien det meget nemmere.

“Der er det vigtigt som foraeldre
at tale med barnet om, at det er ikke
nemmere, hvis du ikke var her, men
vi havde det alle nemmere, hvis du
ikke havde ef handicap, og det er
noget helt andet. Men det har du nu
tilfzeldigvis, og det ma vi lere at leve
med.” ]

M&ske klub- og aflastningstilbud pd Musholm

Er bern og unge med muskelsvind mellem 10 og 18 ar interesseret
i at medes fire gange om aret i en slags klubtilbud pad Musholm

brug for professionel statte for at kiare sig 0g udvikle sig?
Muskelsvindfondens bestyrelse har pnsket at fa afklaret spargs-
malene og afdakke, om der vil vare behov for, at foreningen etab-

aflastningstilbud for de born, der kraever mere voksenbistand.

“men det vil vi gerne undersage,” siger Gitte Norgaard, direkter i

bestyrelsen til at undersage behovet.

gl . 3 ol

Bugt Feriecenter? Eller er der behov for, at Muskelsvindfonden
etablerer et aflastningstilbud til bern med muskelsvind, der har

Lerer‘f'et_klubtilbud til barn og unge pa Musholm og/eller et

~ "Vi ved ikke, om der er et sadant behov, og om barn og unge
f.eks. har lyst til at tage til Musholm hvert kvartal og made andre,

_."'M}J}ke[?,yfnd'fonden,'s_orﬁ har faet et belob stillet til radighed af

Idéen med klubtilbuddet er, at det skal styrke netvaerket
mellem bernene og de unge pa tveers af landet. Det vil give dem
en chance for at vaere sammen flere gange om aret end blot pa de

‘arlige sommerlejre og give dem mulighed for selv at tilrettelegge

indholdet, nir de modes. Malet skal vare, at det skal vaere attrak-
tivt og sjovt at deltage.

“Tanken er ikke, at klubtilbuddet skal vare for foreeldrenes
skyld, men for bernene og de unges,” siger Gitte Norgaard.

Det andet forslag om af_e;t'ablé‘re et decideret aflastningstilbud

skal 0gsa underspges nzrmere. Her lyder idéen, at opholdet for

bgrn og unge med stort behov for voksenbistand skal vret et
malrettet tilbud med fagfolk titknyttet.
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DET -MENER VI

Den nodvendige afmagt

Usmageligt at vurdere et barns livskvalitet, for det er fodt

Nir man fir et handicappet barn,
falder drgmmen om den ideelle
familie 1 grus. Hvordan skulle et
handicappet barn kunne passe ind 1
vores drgm om den perfekte, tjek-
kede tilvarelse, hvor man netop har
magt over tingene?

Det er derfor ikke si underligt,
at vi streber efter at fi kontrol med
ogsi det hjorne af tilverelsen. Det
varer sikkert heller ikke s3 lenge, for
vi har den mulighed. Snart sagt alle
fir efterhinden mulighed for at fa
taget en fostervandspreve for at sikre
sig, at deres bern ikke har downs
syndrom, og sandsynligvis vil ogsi
test for muskelsvind blive udbredt 1
fremtiden.

Det er i den sammenhzng meget
vigtigt at vere kritisk. Jeg tror ikke,
det er den rigtige vej at gi. Jeg synes,
at vi her fir magt over ting, vi burde
overlade til naturen.

For barnets egen skyld

Nir vi fir magten over, hvilke bern
vi vil lade komme til verden, star vi
pludselig med nogle meget svare
valg. Jeg mener, der er tre mider,
som man kan treffe valget, om et
barn skal have lov til at leve eller ej:
Man kan enten legge vegt pd for-
xldrenes, samfundets eller barnets
interesser.

[ vores samfund ser jeg kun én af
miderne som gyldig. Jeg gir ud fra,
at vi er nogenlunde fxlles om grund-
antagelsen, at barnet ikke er til for
sine forzldres skyld, men for sin
egen. Altsd kan det.ikke vaere forel-
drenes interesser, det handler om.

Ligeledes mener jeg, at det er en
grundleggende verdi i vores sam-
fund, at individet, 1 dette tilfzlde bar-
net, ikke er til for samfundets skyld.

Ergo mi en eventuel frasortering
af handicappede ske, fordi det er i
det handicappede barns egen interesse

at blive frasorteret. Det liv, vi tager,
skal med andre ord ikke vaere vard
at leve.

Og hvordan forudser man si
det? Kan man forudsige det? Jeg
tror, det er en ret generel erfaring
blandt handicapforaldre, at de har
hatt meget sveert ved at forestille sig
et godt liv 1 en kerestol, for de selv
fik et handicappet barn. Det er gan-
ske forstieligt. Det md vare vanske-
ligt at forestille sig et liv bundet til en
korestol, nir man aldrig har kendt
handicappede og tager det for givet
at kunne gi selv.

Problemet er, at det er meget
sveert at saette sig ind 1 livssituationer,
der er forskellige fra ens egen. Da jeg
selv er handicappet, ville jeg vere
dybt uretfzerdig, hvis jeg gav mig til
at vurdere livskvaliteten for en ord-
blind hundredemeterlgber. Da det er
lang tid siden, jeg har kunnet lgbe,
kan jeg ikke rigtig sette mig ind i,
hvor dejligt han miske synes, det er
at bene af sted. Ordblindheden der-
imod synes jeg sagtens, jeg kan satte
mig ind 1, da jeg selv har stor glede
af at laese og skrive.

Smagsdommeri
De handicappedes historie har gang
pa gang vist, at de ikke-handicap-
pede er fordomsfulde, nir de skal
gaette pd, om et liv er veerd at leve.
Eksempelvis argumenterede leger
for blot 20 ir siden for, at unge
mend med Duchennes muskel-
dystrofi, der ikke lengere kunne
traekke vejret selv, ikke skulle have
en respirator. De var bedst tjent med
at da. Et liv koblet til en maskine var
dbenbart ikke vaerd at leve, men jeg
kender et par personer, som, jeg tror,
er ganske uenige.

Jeg skal sgu ikke have nogen til
at fortelle mig, om mit liv er godt
eller ej. Det skal jeg nok selv finde

ud af. At man endda, for bern er
todt, tillader sig at afgore, om deres
liv er leve-vardigt, ma da vere top-
milet af smagsdommeri. Jeg synes,
det er usmageligt.

Jeg tror, at vi i sidste ende er
bedst tjent med at acceptere vores
afmagt. Nir man vaelger at fi et
barn, md man finde sig i, at man altsd
ikke kan velge, hvilket barn man fir.

Jeg er ikke imod abort som sidan,
fordi en normal abort sa at sige ikke
er personlig. Hvis der derimod er
tale om en abort eller et fravalg af
xgget, fordi barnet vil fi muskel-
svind, sd er det netop personligt. Si
handler det om, at man ikke vil have
netop dét barn, ikke at man bare
ikke vil have et barn.

Isak K. Houe er medlem af ung-
domsgruppens politikudvalg. Pa et mode
tidligere pd dret blev emnet etik og forsk-
ning dreftet — bl.a. ud fra det etiske
dilemma omkring preenatal diagnostik —

Sfrasortering af befrugtede ceg med uonskede

arveanleeg.
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Af Jens Harhoff
Illustration:

Bitten Vernersen
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Den sode kloe

Livet behover ikke veere sa kedeligt, ndr man skal finde losninger pad et ubehageligt problem

Den sode klge lyder som titlen pa
en fransk film, men det er noget, der
sker her pd Sagavej 1 Ry hver dag.
Det klor hver dag, og det er ganske
ubehageligt. Og helt wrligt, det ser
ikke videre kultiveret ud at sidde og
klg sig i skridtet hele tiden.

Det er nemlig mellem mine ben,
det klgr. Nu tror I sikkert, at det, jeg
vil skrive om, er uartigt, men der mi
jeg skuffe jer. Det er skam alvorligt
nok, og det er sikkert noget, alle I,
der sidder stille med jomfrueligt
samlede ben degnets 24 timer, ken-
der til.

En dag — naturligvis lige den
dag, hvor der kom en ganske ung,
smuk sommerkledt hjemmesyge-
plejerske for at give mig et lille stik
1 bagdelen - havde jeg bestemt mig
til, at nu skulle jeg sperge, om hun
ikke kunne hjelpe mig af med den
klge, som jeg nmsten permanent
havde dernede — og iszr lige den
dag.

Hun stirrede lidt mistenksomt
pd mig, og jeg tenkte, at nu fir jeg
en pa hovedet. S3 jeg skyndte mig at
forklare, at nir man sidder med
arbodigt samlede ben hele tiden,
kunne det ikke helt undgss, at der
blev biade lidt fugtigt og varmt
dernede, og at det gav klge.

Nie, svarede hun tydelig lettet.
Man skal enten bruge uparfumeret
bernepudder, eller man kan legge
bomuld ind mellem benene og pun-
gen.

En redmende ekspedient

Mig ind til Matas, hvor jeg fortalte
den nydelige eckspedient, at det
klgede mellem benene, og spurgte,
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om det var noget, hun ville tage sig
af.

Damen, hvis ansigt p3 forblef-
fende kort tid antog en kledelig rod
farve, mente, at det ville vere bedre,
hvis jeg stillede sporgsmilet til den
mandlige ekspedient.

Han var heldigvis 1 gang med en
sterre ekspedition, si jeg insisterede
pd at blive ekspederet feerdigt af den
nydelige dame, som jeg 1 mellem-
tiden havde fiet lidt ondt af. Hun
var tydeligvis et pant og anstendigt
menneske, sd jeg sagde, at jeg mente,
jeg nok kunne lgse mit problem
med uparfumeret bernepudder.

Lettet, men med et besynderligt
udtryk i gjnene: Hun havde sikkert
aldrig hert om voksne mand, der si
let kunne stilne klgen i skridtet, men
hun skyndte sig hen efter ddsen, som
skulle lose mit problem, puttede den
i en pose og indkasserede skynd-
somt, hvad hun skulle have for den.

Distingveret herre

Nok om den handel, men de naste
tre mineder blev jeg pudret, si det
stod om grerne pa alle, der opholdt
sig 1 det dertil indrettede pudrerum.

Jeg blev pudret om morgen, efter
hvert toiletbesog, efter bad, og ndr
jeg skulle i seng. Ja, bide jeg og hjxl-
pere er faktisk begyndt at se noget
stovede ud.

Til andre tider folte jeg mig vir-
kelig som en baby, nir hjelperne
med en hind tog fat 1 benene pi
mig og leftede op 1 dem, og med
den anden pudrede mig 1 “numme-
ren” og omliggende regioner. For
det hele skal med, siger de. Det er
nemlig noget de ved en hel del om,

mener de, og det m4 jo siges at vare
betryggende.

Nej, hvem siger, det behever
vaere kedeligt at have ALS.

Har I nogen sinde set en pen
sorthdret herre som mig farvet totalt
grihdret dernede. Hjxlperne siger,
at det faktisk ser ret distingveret ud!!!

Kold luft

Jeg synes nu ikke, det hjalp helt
efter hensigten, si uden at hjelperne
opdagede det, begyndte jeg at legge
to sammenlagte stykker toiletpapir
ind imellem pung og lar.

Med bide pudder og toiletpapir
(begge dele uparfumeret) begyndte
det sd smdt at hjelpe. Jeg er nu avan-
ceret til kekkenrulle, og 1 nzste uge
har jeg fiet bevilliget papirlomme-
torklaeder til afprevning — naturlig-
vis uparfumeret.

Jeg har talt med en af mine hjel-
pere, der har veret ansat hos en nu

afded PALS, og hun kunne fortelle,

at de brugte en hirterrer. Det fik
mig til at teenke pd, hvad den frem-
gangsmide kunne fremprovokere af
darlige bemarkninger.

“Jeg vil tro, man let kan blive
teendt”. “Der kan vel gi ild i lunten,
sd kuglerne flyver om grerne pi alle
tilstedevaerende”. “G4 aldrig tilbage
til en fuser.”

Da jeg foreholdt hende disse
kendsgerninger, fortalte  hun
@rbedigt, at man skam skulle stille
hirterreren pa kold luft.

Men, tenkte jeg 1 mit stille sind,
det vil jo ikke gge ens selvtillid, nir
man ser resultatet.

Men det er selvfalge derfor, det
virker pd den sede kloe.
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Store udfordringer, men ogsd store chancer for at opnd forbedringer med den ny strukturreform,
vurderer udviklingschef Jorgen Lenger

Nar strukturreformen traeder i kraft,
skal store dele af lovgivningen &nd-
res, bl.a. fordi amterne nedlegges, og
de kommende regioner overtager
langt fra alle amternes opgaver.

Derfor har de siden sommer-
ferien arbejdet pd hejtryk i ministeri-
erne. I begyndelsen af december har
organisationerne si fiet lovforsla-
gene til hering. Vi skal fremsende
kommentarer omkring nytir, og fra
midten af januar begynder de enkelte
ministre at fremsaette lovforslagene 1
Folketinget, hvor folketingsmed-
lemmerne skal behandle dem i de
forskellige udvalg. De forventes at
blive vedtaget i labet af maj.

Det er mere end 100 love, der
skal @ndres, men heldigvis er det
kun de ferreste, der har betydning
for os, og de sterste endringer gen-
nemfores pi helt andre omrider,
f.eks. pd miljeomridet og pa uddan-
nelsesomridet. Men alligevel er der
rigeligt at holde gje med, for den
nye lovgivning handler om hele vort
omride. '

Det er dog iser to love, der er
vigtige. Den ene er serviceloven, og
som noget nyt fir vi en helt ny lov:
Sundhedsloven.

Ny sprogbrug

Regeringen har lagt stor vaegt pa, at
det er en strukturreform, der skal
gennemfores. Ikke en socialreform.
Derfor vil lovgivningen pd vort om-

ride 1 stort omfang forblive uzendret;
men man benytter dog lejligheden
til at aendre sproget, sa mange af para-
grafferne ikke er til at kende igen,
og 1 hvert fald @ndrer de alle sam-
men nummer. Vi skal f.eks. veenne os
til, at en hjzlperordning ikke mere
bevilges efter servicelovens § 77,
men efter § 96. Servicelovens § 84
om merudgifter kommer til at hedde
§ 100 osv.

Alt det lerer vi nok. Det giver
anledning tl mere hovedbrud, hvad
vi skal legge 1, at regeringen pa den
ene side @ndrer formuleringen af
mange paragraffer og pd den anden
side siger, at de betyder det samme
som tidligere. P4 ministerielt sprog
hedder det, at der kun er tale om
redaktionelle ndringer. Og vi mi
naturligvis tro regeringen pi dens
ord, men spgrgsmalet er, om en ny
sprogbrug kan give kommunerne
szre ideer. Derfor handler den nuvz-
rende horingsfase og vores deltagelse
i den efterfolgende behandling i
Folketinget 1 hoj grad om at opni
garanti for, at regeringens inten-
tioner nu ogsi bliver fulgt.

Problemet findes ikke

Vi har gennem mange ir oplevet, at
nogle mennesker ikke kan fi prak-
tisk hjeelp i nedvendigt omfang. De
kan f.eks. ikke fi en hjzlperordning,
fordi deres aktivitetsniveau ikke er
hejt nok, eller fordi de ikke kan

patage sig arbejdsgiveransvaret, eller
fordi deres behov ikke er si stort,
som nogle kommuner mener, at det
skal vaere.

De andre mulige paragraffer kan
heller ikke bruges af den ene eller
den anden grund, f.eks. fordi de ikke
dekker et ledsagebehov. I nogle
kommuner er problemet stort. I
andre kommuner er det mindre,
fordi disse kommuner valger at for-
tolke paragrafferne kreativt. Men
problemet er der dog.

Bide den daverende socialmini-
ster Henriette Kjeer og et flertal i
Folketinget mener, at problemet
ikke findes, og at man altid kan finde
en paragraf, der passer. Et enstem-
migt Folketing har endog fastsliet,
at man har krav pi hjzlp efter
behov.

Og nu vil regeringen si med
nogle andre ord sige det samme, som
hele tiden har veret geldende.
Spergsmilet er bare, hvad der egent-
lig har varet geldende. Vores delta-
gelse 1 horingsfasen handler i dette
eksempel om at 3 sldet fast, som
socialminister Henriette Kjaer sagde,
at det hele tiden har veret gel-
dende, at alle har krav pa hjzlp efter
behov, s3 det altsi er den retstilstand,
der “viderefores”.

De nye formuleringer taler ikke
péd samme mdde som de gamle imod
socialminister Henriette Kjaers for-

tolkning. Si der er gode muligheder »
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for, at vi kan benytte denne lejlighed
med en helt ny lovgivning til at
opni nogle forbedringer, selv om
det ikke er hensigten at gennemfore
endringer. Eller miske netop fordi
det ikke er hensigten at gennemfore
endringer.

100 handicaprad

Med strukturreformen bliver det
ogsd lovpligtigt for alle kommuner
at oprette et handicaprad. Hidtil har
der varet handicaprdd 1 ca. 65 af
ca. 270 kommuner. Fremover vil
der altsd veere ca. 100 handicaprad
atheengig af, hvor mange kommuner
der bliver. Der skal med andre ord
velges mange flere medlemmer af
handicapridene over hele landet, og
det er langt fra sikkert, at alle de
nuverende medlemmer af handicap-
ridene kan fortsette.

Hyis f.eks. tre kommuner legges
sammen, som alle tre har haft et
handicaprid i forvejen, bliver der jo
ikke plads til alle de hidtidige med-
lemmer 1 den nye kommunes han-
dicaprid, for det er ikke tanken, at
der skal vare flere medlemmer i det
enkelte handicaprid. Reglen vil til-
syneladende blive, at handicap-
organisationerne skal velge 3-5 af
medlemmerne, og det vil nok oftest
blive 5 medlemmer, der skal valges.

Opleringen af de nye medlem-
mer af handicapridene vil i hgj grad
blive en opgave for De Samvirkende
Invalideorganisationer; men nir der
alt i alt vil veere flere medlemmer af
handicapridene, vil der ogsd vere
flere med muskelsvind. Det vil auto-
matisk betyde, at 'emnet fir en
hojere placering i Muskelsvind-
fondens arbejde. Mange vigtige
sporgsmil, f.eks. tlgengelighed, er
iszer relevante pa lokalt plan.

Strukturreformen betyder ogsa,
at den forhadte grundtakstmodel
bliver afskaffet. Modellen fordeler

udgifterne mellem amt og kom-
mune, og den slags gir amter og
kommuner jo utrolig meget op i;
men ndr amterne ikke eksisterer
mere, bortfalder ogsd grundtakst-
modellen. Dermed er der hib om
kortere og mindre indviklet sagsbe-
handling.

Tilsvarende vil behandlingen af
bilsager heller ikke mere blive for-
delt mellem amter og kommuner,
men udelukkende foregi i kommu-
nerne. Den @ndring er der nok
delte meninger om, alt efter hvilke
oplevelser man selv har haft.

Et problem — og en chance

De storste usikkerheder 1 forbindelse
med den nye struktur knytter sig til,
at kommunerne bliver storre, og
netop de storste kommuner har er-
faringsmeessigt haft sveerest ved at

“overholde gzldende love og regler;

men heraf kan man heldigvis ikke
udlede, at ogsd de nye storre kom-
muner vil opfatte sig selv som hevet
over lovgivningen.

[ forbindelse med at kommu-
nerne bliver sterre, skal de ogsa
overtage alle de genoptrenings-
opgaver, der ikke foregir i sygehus-
vesenets regi. Det er faktisk ikke
beskrevet serlig tydeligt 1 den nye
lovgivning, hvad det egentlig er, de
skal foretage sig i den anledning. En
usikkerhed giver os altid et problem
og en chance!

Regeringen har ogsa benyttet
lejligheden til at foresld, at hele 12
love pd sundhedsomridet bliver
afskatfet, og at vi i stedet fir én sam-
let lov for hele omridet. Den bliver
sd til gengzeld meget omfattende og
kommer til at indeholde bl.a. den
gamle sygehuslov, loven om offent-
lig sygesikring og loven om patien-
ters retsstilling.

[ forste omgang indgér alle disse
12 love temmelig uandret 1 den nye

sundhedslov, der altsd fir regler om
f.eks. fysioterapi, medicintilskud og
foreningsejede behandlingssteder
som Institut for Muskelsvind.

Det ser ikke ud, som om der
bliver store indholdsmeassige 2endrin-

ger, men som noget nyt vil regio-
nerne dog fi en storre forsknings-
forpligtelse, der ogsd kan komme til
at geelde fieks. muskelsvind og ogsd
kan komme til at omfatte f.eks.
Institut for Muskelsvind. Det ligner
efter min mening mere en udfor-
dring og en chance end et problem.

A Ingen grund til frygt

Nir jeg samlet betragter den lovgiv-
ning, som regeringen legger op til,
skal der simand nok blive klynk og
klage af typen “Vi frygter”; men jeg
synes egentlig ikke, der er mere
grund til frygt for den nye lovgiv-

ning end for den gamle. Og “vi

frygter”’-udsagnene forer os som
regel ingen steder hen.

Der er problemer, som vi skal
arbejde med, og som vi skal fa lest;
men der er sandelig ogsa store ud-
fordringer og store chancer, som vi
kan bruge til at opna nogle forbed-
ringer.

I den forbindelse synes jeg iser,
det er veerd at leegge marke til, at
det var meget fi organisationer, der
blev inddraget direkte 1 struktur-
reformen, allerede da den blev aftalt
mellem regeringen og Dansk Folke-
parti, men én af dem var De Sam-
virkende Invalideorganisationer.
Derfor er jeg ikke 1 tvivl om, at
handicaporganisationerne ogsi i det
videre. arbejde vil fi en betydelig
indflydelse pd udformningen af de
konkrete love. "
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Kaere gamle krop

Du har varet rigtig god at have, ja sd god, at jeg ikke kan lade vaere med at taenke pd _
dig. Du var en smuk, sund, slank og veltraenet krop. Du gik til ridning, gymnastik, =
hdndbold og dans. Jeg kommer desveerre til at tanke pa dig nesten hver dag, men
hvordan skulle jeg ogsa bare sadamlige kunne glemme dig!




Vi havde store planer, os to.Vi
skulle g til hindbold, og vi skulle
ride mindst to gange om ugen. Vi
skulle g3 til fede fester, nir den tid
var inde! Bare danse, lobe rundt og
lave lige, hvad vi havde lyst til.

" Der var si meget, vi skulle, men
da vi blev 12 ar, var det, som om du
var ved at forsvinde fra mig, som et
stod, der var sd hardt, at det ikke
kunne stoppe igen.

Vi gik til legen. Vi fik konstate-
ret muskelsvind! Muskelsvindsyg-
dommen limb-girdle, men den ville
nok forsvinde igen, hvis vi begyndte
at styrketreene, men det blev des-
veerre varre, og nu var du virkelig
ved at forsvinde helt!

Jeg vidste ikke, hvad jeg skulle
gore? Jeg kunne bare maerke dig for-
svinde dag efter dag! Du begyndte
at g merkeligt op ad trapper og
efterhinden ogsd g& underligt pa
jorden, og nar vi satte os pa gulvet,
kunne vi knap nok komme op.Vores
arme begyndte at give efter og
kunne nasten ikke hive os op! Det
var en forferdelig fornemmelse og
folelse naesten ikke at kunne styre
din uhyggelige udvikling lengere.

Da vi fyldte 13 1/2 3r, gik det
galt. Du dede! Dgde — det kunne du
fandeme ikke vere bekendt! Hvad
skulle jeg nu gere? G4 rundt og bare
blive svagere og svagere? Eller hvad
med at begd selvmord, det kunne jeg
lige si godt! For et liv uden dig
kunne jeg ikke forstille mig! Bare
tanken om, at jeg miske skulle sidde
1 el-kerestol, gav mig kuldegysnin-
ger! Tanken om at skulle bades, som
om jeg stadig var en lille baby!

Den dumme grimme krop
havde overtaget mit liv, et liv, som
jeg aldrig havde skenket en tanke.
Nu skulle jeg leve et liv som han-
dicappet! Det skulle da ikke vaere sa
svert, tenkte jeg, da den grimme
krop lige havde overtaget mig. Men

det blev varre. Jeg troede ikke, jeg
skulle blive sd anderledes i forhold
til dig.

Jeg begyndte at tage pd. Min ryg
gjorde ondt, min ryg blev skav, og
jeg blev mere og mere svajrygget.
Jeg fik ondt, nir jeg gik for meget,
Jjeg mistede oftere og oftere balan-
cen, mine skuldre blev storre, mine
skulderblade begyndte at stikke ud,
nir jeg bevagede armene. Jeg fik
strekmaerker pd hofterne, benene og
lidt pd maven. Og verst af alt, jeg
kunne ikke selv styre det!

Den grimme syge krop havde
overtaget mig helt nu, og jeg blev
bekraftet 1, at jeg ikke var lige som
alle andre. Jeg var en spasser, som
korte 1 en spasserbil, sagde min sted-
mor! Og ja, jeg lignede ikke alle
andre, s& miske er jeg blevet til en
spasser, som hun siger.

Jeg foler mig i hvert fald spasser-
agtig, ndr jeg prover at presse mig
selv til at berste tender med den
ene arm, som bare klasker tand-
bersten ind 1 hovedet. Eller nir jeg
vinker, og min arm ikke vil, hvad jeg
vil. Eller nir jeg keemper med at tage
jakke pd og nzsten falder bagover,
og derefter mi erkende, at jeg bliver
nedt til at bede om hjlp!

Man skal ikke se si sort pi
tingene, siger mange mennesker. Det
ved jeg ogsd godt, at man ikke skal,
men nogle dage er det bare ikke til
at holde ud!.

Jeg teenker desveerre tit pd, hvad
du, kere gamle krop, og jeg kunne
sammen, og hvad jeg og den
dumme krop ikke kan sammen! Vi
kan ikke tage BH p4 selv, vi kan ikke
bade, vaske eller torre os selv, vi kan
ikke labe, ikke gi pd trapper, ikke gi
til idraet, ikke bare springe pd en
veninde og give hende et keempe
knus!

Men vi kan gi til handicap-
ridning og -svemning, men det
bliver aldrig si sjovt eller godt uden

“Man skal ikke se sd sort pd tingene, siger
mange mennesker. Det ved jeg ogsd godt, at
man ikke skal, men nogle dage er det bare
ikke til at holde ud!”

dig, for uden dig kan jeg ikke ride
eller svemme selv. Jeg har hele tiden
brug for hj=lp!

Alle mine drgmme om at fi
egen hest og g til hindbold og blive
glaspuster er tabt! Vupti — bare pi tre
ar forsvundet ud 1 det bld. Men hvor
der er vilje, er der en vej, siger man.

Det kan nu vere svert at teenke
sddan, ndr man ser sig 1 spejlet og
ikke ser andet end en maerkvaerdig
krop! Med store skuldre og skulder-
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blade, strakmarker, svajrygget ryg,
et hul i ryggen og s& kommer den
lille grimme ‘pariserrov’.

Eller nir man ser sine veninder
tage til stranden 1 bikini, eller ndr de
tager alene ind til byen, eller hvis de
tager i tivoli. Ja, jeg kan ogsa tage de
steder hen, men jeg bruger ikke
bikini pga. min grimme krop, og
mini-crosseren kan ikke kore 1 sand,
i byen alene er umuligt! Og 1 tivoli
kan jeg ikke preve nogen ting.

Men der er si mange smd ting 1
hverdagen, jeg ikke teenkte over, da
jeg levede med dig, kere gamle
krop. Men nu har jeg opdaget, hvor
mange ting jeg pludselig ikke kan.
Eeks. kan jeg ikke bukke mig ned
og kazle med min kat eller lofte den
og kramme den. Jeg kan ikke lofte
et glas uden stotte. Jeg kan ikke lofte
mine ben op i sengen, men er nedt
til at lofte i mine sokker. Jeg kan
ikke raekke hinden op i timerne.

“Dom ikke bogen pd
omslaget. Sadan vil jeg
gerne have, at andre altid
tenker.”

Hvis jeg kigger i et blad for
mgbler, kan jeg bare kigge og kigge
og tenke pa, hvorfor jeg ikke bare
kan kebe en smart dobbeltseng eller
en sej sovesofa, eller nogle gode
sekkepuder, man kan smide sig 1,
hvorfor lige mig? Hvorfor skulle en
sportspige som mig lige have den
sygdom? Hvorfor ikke en, der alli-
gevel sad foran en computer hele
dagen, eller hvorfor er der ikke et
ondt menneske, det skulle ramme?

Det sporgsmal kerer tit rundt i
mit hoved. Alt for tit, synes jeg, men

jeg har ikke noget svar! Det er det,
der er frustrerende!

Hvorfor lige mig?

Jeg har nesten lige fundet ud af,
at min sygdom ogsd pavirker hjer-
tet. Det havde jeg aldrig tankt over
for! Legen, som undersggte det,
sagde, at venstre hjertehalvdel ikke
var ret god, men det var ikke alar-
merende endnu, og jeg skulle ikke
tage piller endnu.

Endnu, flgj det igennem hovedet
pd mig: jeg havde aldrig forstillet
mig, at det skulle blive sadan her!!!
Jeg vil have dig tilbage gamle sunde,
slanke krop! Jeg vil have et liv uden
undersggelser, uden gangbesver —
bare et helt normalt liv med dig!

Jeg hader, nir min mor siger, at
jeg skal tabe mig. Det foles som at
stukket en kniv lige 1 hjertet. Hun
skulle vide, hvor meget jeg keemper

for bare at holde min vagt! Jeg ved
jo godt, at jeg skal tabe mig, men det
er lettere sagt end gjort! For for i
tiden kunne jeg holde mig slank ved

bare at gd 1 skole.

Men bide min mor, stedfar, far,
lillebror, venner/veninder og min
klasse er med til at holde mig oppe,
s jeg stadig er her og tit er glad for
at leve!

Nir jeg er trist, tenker jeg tit pa
to ordsprog: “Lev dagen i dag, som 1
morgen var den sidste” og “Dem
ikke bogen pd omslaget”. Det sidste
ordsprog er nok det, jeg gerne vil
have, at andre altid tenker!

Kerlig hilsen
muskelsvindleren Antoniett Vebel

Pharao

PS. Kere gamle krop. Jeg hiber,
vi forenes igen en dag! "
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Netvwrket spillede etik

kker far e
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Det er ikke spof rart at skulle veelge, hvem der skal behandles. Det fandt
netveerkets medlemmer ud af, da de spillede “Et spil om liv og ded”

Hvis kun én ud af tre mennesker
kan fi en vigtig behandling, hvem
skal s3 have den? Et svert spergsmail
og et etisk dilemma, der er meget
vanskeligt at tage stilling til, og som
setter tankerne i gang.

Det var netop ogsd meningen,
da Muskelsvindfondens netverk
mpdtes en kold og klar weekend i
november pid Musholm Bugt Ferie-
center for at here om forskning og
diskutere etik. Et vigtigt punkt pi
dagsordenen var bl.a. et etisk spil
om prioriteringer i sundhedsvesnet,
som Det Etiske Rad har lavet.

Netvaerket er betegnelsen for
medet mellem Muskelsvindfondens
aktive medlemmer i de lokale og
landsdekkende medlemsgrupper,
DSI-kontaktpersonerne og forenin-
gens politikere i repreesentantskab og
bestyrelse.

Bide forskning og sundheds-
prioriteringer er helt centrale emner
for Muskelsvindfondens medlem-
mer, og uden etiske overvejelser er
det umuligt at tage stilling til dem.

Tre oplegsholdere var inviteret
til medet for at fortzlle nyt og
inspirere til den videre diskussion.
Det var overlege John Vissing fra
Rigshospitalet, der fortalte om
Neurocentrets forskning 1 muskel-
svind, og professor Henrik Daa
Schreder fra Det Neuromuskulere
Laboratorium ved Odense Univer-
sitetshospital, der forsker i muskel-
stamceller. Journalist og socialrid-
giver Nikolaj Henningsen fra Det
Etiske Rad holdt opleeg om ridet og
lagde op til diskussion om etik.

Menneskeligt reservedelslager
For gjeblikket forsyner bioteknolo-

gien sundhedsverdenen med etiske
problemstillinger 1 et tempo, der gor
det rigtig sveert at felge med. Henrik
Daa Schreder forsker f.eks. i mus-
kelstamceller, der miske engang kan
bruges til at gore mennesker med
muskelsvind raske. Selv. om hans
forskningsfelt ikke er etisk pro-
blematisk, indebzrer hans arbejde
udviklingen af viden og teknikker,
der ogsi kan bruges af andre grene
af stamcelleforskningen, der er knap
sd uproblematiske. Det gaelderarbej-
det med embryonale stamceller
(celler fra det tidlige stadie af et
foster), der har det perspektiv, at man
med tiden kan lave sit eget reserve-
delslager af kropsdele og organer til
brug 1 en kritisk situation. For at
kunne udvikle embryonale stamcel-
ler til reservedelsorganer, skal man

Af Rasmus Dahl
Tllustration:

Bitten Vernersen

benytte nogle af de teknikker og »
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den viden, som Henrik Daa Schre-
der udvikler, nir han arbejder med
muskelstamceller.

Er det etisk 1 orden, at vi imede-
gér fremtidens risiko for at blive syge
og handicappede ved at forberede
reservedelslagre af os selv? Og hvis
ikke, skal Henrik Daa Schreder sd
lade vaere med at udvikle teknikker
til at dyrke og styre stamceller, der
kan bruges til dette, selv.om han
bare vil kunne reparere skadet mus-
kelvaev?

Nogle siger, at med de nye bio-
teknologiske teknikker er menne-
sket begyndt at gd Gud 1 bedene —
og det skal man ikke. Men gor vi
egentlig ikke ogsa det, nir vi opere-
rer for blindtarmsbetendelse eller
giver penicillin for en lungebeten-
delse? Er det uetisk, eller hvor gir
grensen?

Etik er holdninger
Etik er ikke et spergsmil om at
finde én sandhed, men om at finde
ud af, hvad man synes, er rigtigt eller
forkert, fortalte Nikolaj Henningsen.
Det illustrerede han ved meget
detaljeret at redegere for de forskel-
lige holdninger 1 Det Etiske R4d til
presymptomatisk diagnostik eller
PGD, som han kaldte det. PGD stir
for preeimplantation genetisk diag-
nostik — en teknik, hvor man under-
soger de befrugtede @gs arvemate-
riale for sygdomme, for man velger
om et xg skal settes op 1 livmode-
ren. Ved anvendelse af PGD ville
man teoretisk set kunne sorge for, at
kun de ferreste med muskelsvind
nogensinde ville blive fadt.
Normalt synes vi, det er godt og
rigtigt at bekempe sygdom, men
med den viden, vi har i dag om den
menneskelige arvemasse, kan tek-
nikken ogsd bruges til at sige noget
om mange af de egenskaber, barnet
vil fi, som ikke har noget at gore

med sygdomme. Det drejer sig f.eks.
om ken, hejde, gjenfarve, udseende
og miske intelligens og talenter. Det
synes mange, man skal holde sig
langt vek fra, sagde Nikolaj Hen-
ningsen, men betyder det, at teknik-
ken generelt skal forbydes eller blot,
at der skal vere restriktioner pd,
hvad den benyttes til?

Det er synd for Verner

Tenk, hvis vi havde magt til at
bestemme over andre menneskers
liv og velfeerd. Hvad ville vi velge at
gore, hvis vi fik lov?

Det kunne deltagerne 1 netveer-
ket fi lov til at prove, da de spillede
“Et spil om liv eller ded”. Det var
sveert og tankevakkende. Faktisk si
sveert, at en af spillerne bagefter
sagde, at hvis det ikke havde veret
et spil, havde hun nzgtet at gore det.
Hun ville ikke vere dommer over
andre mennesker. Ikke desto mindre
er der hver dag nogle, der pétager sig
den rolle.

En del af spillet gik ud pd, at spil-
lerne, inddelt i mindre grupper,
skulle forestille sig, at de var en
gruppe leger.Ved morgenkonferen-
cen pa sygehuset havde de lige fiet
et afbud til en behandling, som de
nu var 1 stand til at tilbyde til en
anden. Men hvem skulle det vere?

Var detVerner, 63 ar, Niels, 40 ar
eller Susanne, 27 ar, der skulle til-
bydes genoptrening efter en hjer-
neskade? Uden trening ville Verner
vare nedt il at flytte pa plejehjem,
vk fra sit hjem og sin kone.
Susanne ville ikke vere 1 stand til at
fortsette sin akademiske karriere,
mens Niels med trening ville blive
1 stand til at have et let arbejde 1
stedet for at gi hjemme og vare
en belastning for konen og de to
mindre bern.

“Selvfplgelig skal Verner have
genoptraning,” rog det spontant ud

af en deltager fra en forzldregruppe.

“Det er da synd for ham, at han
skal vaek fra sin kone og pa pleje-
hjem!” Men ved nermere eftertanke
var det ogsd synd for de andre.

Det svaere ved at valge var at
skulle afgere, hvilke kriterier der
skulle legges vegt pd. Diskvali-
ficerer hej alder? Er hensynet til
den syges familiemedlemmer vig-
tigt? Samfundsekonomisk betyder
erhvervsevnen noget, ligesom den
gor det for den enkelte, men er det
det vigtigste? Hvad med personer-
nes livskvalitet? Hvor meget forbed-
res den af behandlingen? Kan vi
overhovedet mile den?

Ubehageligt valg

Det var som at sammenligne xbler
og bananer! Ud over at det var
sveert, var det ubehageligt. Ube-
hageligt, fordi et valg af en person
samtidig medferte et fravalg af to
personer.

Det blev serlig tydeligt, da der
skulle velges, hvem der skulle have
ny lever. De to, der ikke fik den, ville
dg, stod der 1 spil-materialet.

Arne, 43 ir, havde to smi bern
og var p.g.a. tidligere alkoholisme
selv skyld i sin tilstand. Thomas, 30
ir, havde en arvelig organsygdom.
En ny lever ville redde hans liv nu,
men miske ville andre organer
svigte 1 lobet af en drrekke, og Sofie,
62 ir, havde pludselig fiet en lever-
sygdom, lige som hun skulle til at
nyde sin efterlon med bern og
berneborn.

Umiddelbart synes de fleste af os
nok, at det er dejligt at kunne redde
menneskeliv, men hvis konsekven-
sen er, at vi samtidig skal udpege,
hvem der skal do, er det straks en
anden sag. Miske er det alligevel
ikke sd let at have guddommelig
magt. n
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Naturen skal bruges pa Musholm

Musholm Bugt Feriecenter har forleenget anscettelsen af naturvejleder
for at skabe nye aktiviteter for gaster og kursister

Naturen er lige omkring os, sa
hvorfor ikke gore brug af den og
inddrage den i forskellige aktivite-
ter? For Musholm Bugt Feriecenters
naturvejleder Marianne Agri er det
oplagt at teenke sidan, ogsd nar man
befinder sig pé feriecentret pa ferie-
ophold eller kursus.

Marianne Agri, der netop
har fiet forlenget sin projektansat-
telse pd Musholm med et dr, har til
opgave at sorge for at skabe nogle
anderledes aktivitets- og oplevelses-
tilbud til gester og kursister pa feri-
ecentret. Ture 1 naturen, kogning af
dyrekranier, fremstilling af perler og
amuletter af naturmaterialer, snitte-
verksted eller garvning af skind
hegrer til nogle af de emner, der stir
pa naturvejlederens aktivitetsliste.

Et af de forste tilbud for ferie-
geester sker i skolernes vinterferie i
tebruar. (Se boksen pd denne side)

Mialgruppen for aktiviteterne
er meget bred ~ bide bern og
voksne med og uden handicap. Det
er ikke alderen eller handicappet, der
er afgerende, men interessen og nys-
gerrigheden.

7 Aktiviteterne bliver justeret
efter handicap, si alle kan fi en
oplevelse ud af det. Det kraever blot
en dialog med dem, der vil bruge
aktiviteterne, si vi kan tage hgjde
for, hvad den enkelte kan,” siger
Marianne Agri.

Marianne Agri er uddannet
skovarbejder og teknisk assistent og
har tidligere arbejdet som naturvej-
leder pa Naesby Centret og i en skov-

bernehave. I april 2004 blev hun
knyttet til feriecentret 1 en halvirs
periode, som Musholmfondens be-
styrelse nu har forlenget med et dr.

Sesonen for naturvejlederens
opgaver er delt i et sommer- og et
vinterhalvir. Om sommeren vil til-
buddene primert vere rettet mod
feriegaster og institutioner, der til-
bringer lengere tid pd Musholm,
mens vinterens aktiviteter vil vaere
malrettet medlemskurser i Muskel-
svindfonden og kurser 1 Institut for
Muskelsvind.

"Det gelder om at give ople-
velser 1 og med naturen, som mange
maske ikke troede, at de kunne fi pa
grund af deres handicap,” siger
Marianne Agri.

Netop at se mulighederne er
ogsa overskriften for det dbent-hus-
arrangement, som Musholm Bugt
Feriecenter holder den 19. januar
2005 for institutioner pa Sjelland
og Fyn. Feriecentret har inviteret
personale fra plejehjem, degninsti-
tutioner m.v. pd bespg. Pd dagen
kan de besggende fi et indtryk af
boligerne, faciliteterne og aktivitets-
mulighederne. Fem arbejdende
naturverksteder arrangeret af Mari-
anne Agri skal give inspiration og
anskueligggre tilbuddene. Jaws

Medlemsgrupper eller andre, der on-
sker at gore brug af naturvejleder
Marianne Agri, kan kontakte hende pd
ff- 22 65 24 67 eller email:
naturvefleder@musholm.dk.

Marianne Agri har allerede tilbudt mange born at tage del i
udendprs aktiviteter pd Musholm.

Hold vinterferie pd Musholm Bugt
Feriecenter
- og bliv klogere pa stenalderen

Tirsdag, onsdag og torsdag i uge 7 og 8 i 2005
arrangerer naturvejlederen spandende og laererige
aktiviteter under temaet stenalder:
® Braend lerperler
* Lav din egen amuletpung
® Kog kranier

Aktiviteterne vil forega ved seerlige ceremonier,
der giver indsigt i livet, troen og tankerne i en
forgangen tid. Der vil blive stillet spgrgsmal og
fortalt historier. Hvorfor gjorde man sadan? Hvad
troede man pa? Og hvilke symboler og tegn var
vigtige? .

Se detaljeret program for dagene pa
www.musholm.dk eller ring 0g hgr narmere pa .
feriecentret, tif. 70 13 77 00.
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Nyt bestyrelsesmedlem

Muskelsvindfondens bestyrelse har fiet nyt medlem. Repraesen-
tantskabet har valgt repraesentantskabsmedlem Torben Madsen som
afleser for Therese Grupe, der i november besluttede at forlade
bestyrelsen.

Therese Grupe begrundede sin beslutning om at udtrede af
bestyrelsen med uoverensstemmelser i forbindelse med udform-
ningen af referater fra bestyrelsesmederne. Therese Grupe fortsaet-
ter som medlem af repraesentantskabet.

Torben Madsen, der tidligere gennem flere dr har siddet i
bestyrelsen, blev valgt via brevafstemning forestiet af Muskel-
svindfondens revisor. Afstemningsformen blev valgt, da det ifolge
vedtegterne ikke var muligt at vaelge nyt bestyrelsesmedlem pi
repraesentantskabsmadet den 12. november.

Pjecer om sagsforlob og klager

Socialministeriet har udgivet to pjecer til borgerne om regler for
sagsbehandling og klagemuligheder ved sociale sager. Pjecerne er
udgivet i serien Retsikkerhed og formidling og skal sikre, at bor-
gerne fir indflydelse og handlemuligheder og kender deres rettig-
heder, nir de fir brug for en social indsats, lyder begrundelsen for
udgivelsen.

“Sidan forlgber din sag” — er en pjece om de regler, der gel-
der for kommuner og amter, nir de skal behandle en sag, mens
“Hvis du vil klage” belyser, hvordan og hvem der kan klage og
beskriver sagsforlebet ved en klagesag.

Pjecerne er gratis og kan fis ved henvendelse til Socialmini-
steriets lovekspedition, ktlex@sm.dk eller hentes pi hjemmesiden
www.sm.dk.

Privat toiletordning

Var det en idé at lave en ordning, hvor mennesker, der har et toilet
med hejs 1 deres hjem, vil stille toilettet og hjelpemidlet til ridig-
hed for andre? Sporgsmilet kommer fra et medlem af Muskel-
svindfonden, Else Marie Christensen, som er respiratorbruger og
foler sig begranset i sine oplevelsesmuligheder, fordi hun har brug
for en hejs ved toiletbesgg. De findes ikke ved offentlige handi-
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captoiletter, og derfor foreslir hun at lave en privat toiletordning,
hvor brugere kan hjzlpe hinanden ved at stille deres toiletter med
hejs til ridighed for hinanden.

Interesserede kan kontakte Else Marie Christensen pa tlf,
98 83 43 37 eller email emch@tele2adsl.dk.

Kryds i kalenderen

Muskelsvindfondens medlems-
atdeling har fastlagt tidspunkterne
for sommerlejrene for bern og
unge med muskelsvind 1 2005,
Lige som 1 4r bliver der fire som-
merlejre fordelt efter alder:
¢ 15-17-drige — Musholm Bugt
Feriecenter — 19.-25. juni 2005.
» 12-14-irige — Faborgegnens Ef-
terskole — 26. juni — 2. juli 2005.
* 10-11-drige — Himmerlands-
Centrets [draeftsefterskole — 26.
juni -2. juli 2005.
* 8-9-irige — Hald Ege Efterskole
— 26. juni-2. juli 2005.
Muskelsvindfondens landsmede finder sted 1 weekenden den
21. og 22. maj 2005.

Sommerlejr 2004 - De 12-14-drige var
pa opgave-tur i skoven.

Kig ind pG hjemmesiden

Husk lgbende at folge med pd Muskelsvindfondens hjemmeside,
hvor vi bringer nyheder fra vores verden. Fra midten af januar
bringer vi en samlet oversigt over alle aktiviteter 1 2005 — mader,
medlemskurser, koncerter, sommerlejre, kurser fra Institut for Mus-
kelsvind, seminarer m.v. Der kommer lobende nye rejsebeskrivel-
ser fra medlemmer, ligesom alle medlemsgrupper i Muskelsvind-
fonden nu har mulighed for at legge referater og billeder fra
aktiviteter, links til gruppernes egne hjemmesider m.v. ud pa hjem-
mesiden. Snart vil vi ogsd oprette en “opslagstavle”, hvor med-
lemmer kan “haenge lapper op” med gode rid, efterlysninger, tips,
idéer m.m.

Har du idéer til hjemmesiden eller bidrag, skriv til webredak-
ter Bodil Jensen, boje@muskelsvindfonden.dk.

Hvilestol szelges

Huvilestol med laft, model Colombi II fra KeboCare, med to
motorer szlges. Blit stof. Kebt 1 marts 2004 og er nesten ikke
brugt. Szelges for 12.000 kr. — nypris 19.500 kr.

Henvendelse til Henning Jensen, tif. 98 31 76 94.
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