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MUSKELSVIND

—~ JORDEN RUNDT

Mgd Renato og Vinicius, Regina,
Luigi, Chris og Akio; portreetter af
mennesker med muskelsvind fra
Brasilien, USA, Italien, England

og Japan.

Artiklerne indleder temaet i drets
sernummer af Muskelkraft, hvor vi
fokuserer pé det internationale. Det
internationale organisatoriske samar-
bejde, samarbejdet om forskning og
behandling, ulands-samarbejde
Internationalt stof side 4-23.

SAMMENHOLD
Leder af landsformand Evald Krog.

BERETNING ‘92

Skriftlig beretning fra bestyrelserne for
Muskelsvindfonden og Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter.

Vigtige begivenheder, indsamling og gkonomi,
foreningens indre liv, VB-centrets fremtid samt
noter fra det forlgbne &r.

Beretning side 28-35.

DIRIGENTEN
Hvad skal Muskelsvindfonden med en direktgr?

AT OMGAS ALMINDELIGE MENNESKER
10 illustrerede rdd udarbejdet af Det Danske Almindelighedsforbund
ved Rune Kidde og Henrik Rehr.

DU ER IKKE ALENE
Reportage fra weekend-treef i Foraeldregruppen Sydjylland. En af
Muskelsvindfondens mange lokale bruger- og interessegrupper.

...DEN STORSTE FARE LIGGER HOS EN SELV...
Interview med Hanne Boel, der optraeder pé dette ars Grgn Koncert.
Hun fortzeller om legesyg musik, om at overleve i rockbranchen og om
verdien af et virksomt liv p4 landet med mand, bgrn og heste.

GEN-TERAPI OG CELLE-BEHANDLING
Status over forskningen i metoder til at behandle
muskelsvindsygdomme. Forskningen ggr hele tiden fremskridt.

BIOETIK

Samfundsmoralen er i opbrud, mener professor, dr. theol. Svend
Andersen. Han ggr rede for bioetikken; det vil sige beskaftigelsen
med de etiske spgrgsmdl, som forskningen i og anvendelsen af
bioteknologien rejser.

Svend Andersen er nestformand i Det Etiske Rad.

FORSIDEN

— Mine billeder forestiller tanker, oplevelser og
stemninger. Derfor blander jeg bevidst motiver fra
virkeligheden med elementer fra symbolverdenen,
siger Isabelle Schwartzbach, 34 4r. Hun har malet
forsidebilledet “Pigen i palmen” og deltager i gjeblik-
ket med flere vaerker pd en udstilling i Bruxelles.
Isabelle Schwartzbach er myasteniker og har en
arrekke arbejdet som frivillig i Muskelsvindfonden.
Forsidefoto: Sgren Holm/Chili.




Rio de Janeiro, Brasilien

1 en gammel hgojrygget lenestol

Jorginha Carvalho passer sine to drenge med muskelsvind hjemme

i familiens to-veerelses, der huser ialt seks familiemedlemmer.

Eneste hjelpemidler er en badestol og drengenes stgttekorsetter.

TEKST OG FOTO THOMAS WITH

ch:tm pd 15 ér er lidt sky af sig og
siger ikke ret meget.

Vinicius péd 13 dr har til gengeld mas-
ser af glimt i gjet. Han elsker, nir der
kommer besgg.

Men det er sjzldent, at der kommer
fremmede i den lille, mgrke stue. Og
dagene er ensformige.

De to brgdre, der begge har muskels-
vind (Duchennes), tilbringer nasten al
deres tid foran fjernsynet i hver sin
gamle, hgjryggede lenestol. De ser film
i fjernsynet eller konkurrerer pé det
gamle, foreldede Atari videospil.

Sammen med det gamle fjernsyn er
videospillet det naermeste, man kommer
pé luksus i den lille, to-vaerelses lejlighed
1 bydelen Vila Isabel i Rio de Janeiro.

Her bor familien Carvalho: Renato og
Vinicius, far og mor, drengenes farfar samt
en farbror. Seks mennesker i to verelser.

— Vinicius ligger i dobbeltsengen sam-
men med min mand og mig. Renato
sover her pa briksen under vinduet. Det
var der Fabiano 14 fgr i tiden, siger mode-
ren, Jorginha Candido de Carvalho.

Fabiano var den =ldste bror. Han dgde
sidste dr, 17 ar gammel. Det store foto-
grafi af ham og Renato er gemt bag klze-
deskabet:

Vinicius (t.v.),
Renato og
Jorginha.
Drengene til-
bringer nasten
al deres tid i de
to gamle lzne-
stole.

— Renato og Vinicius bryder sig ikke
om at se billedet. De snakker aldrig om
deres bror. Men det er miske ikke si
underligt, siger Jorginha, en varm og
robust negerkvinde pd 34 4r, der er alene
om at passe sine to sgnner.

Laeftene har gjort hende stark

De eneste hjelpemidler, hun har der-
hjemme, er en badestol og to stgttekor-
setter. Men dem er drengene ikke meget
for at bruge. Isaer Vinicius “snyder tit
med korsettet”, som Jorginha siger.

Drengene sover gerne lange om mor-
genen, fordi de sidder oppe til langt ud pa
natten og ser de sene film pd TV,

— Karatefilmene er de bedste, siger
Vinicius.

Hver formiddag ved 10-11 tiden tager
Jorginha drengene op af sengen og baerer
dem ind 1 stuen. Hjemmehjzlp er der
ingen af. Efter morgenmaden med
franskbrgd og kaffe kommer drengene i
bad i det lille bitte badevarelse. P4 ny er
det Jorginha, der baerer drengene frem og
tilbage. Lgftearbejdet har gjort hende
sterk.

Over middag er der gymnastik. Jor-
ginha legger en madras pd gulvet og lgf-
ter drengene ned, fgrst den ene, sd den

anden. En fysioterapeut har laert hende
nogle gvelser. Programmet varer ca. en
halv time. S4 er der frokost, der bestdr af
ris, makaroni, sorte bgnner, lidt grgntsa-
ger og engang imellem lidt kgd.

— Sommetider kgber jeg ogsa lidt slik
til dem. Bgrn er sd vilde med sidan noget
pjat. Men egentlig har vi ikke rdd, siger
Jorginha.

Faderen Carlos Alberto Carvalho, der
arbejder pd et bryggeri, tjener omkring 3
millioner cruzeiros om maneden — men
lejligheden koster 2 millioner. I danske
kroner svarer det til en lgn pé ca. 725 kr.
og en husleje pa 480 kr.

Familien overlever kun, fordi bedste-
faderen og farbroderen ogsé deltager i
husholdningen med deres smd Ignninger.

Ugens hgjdepunkt

Skolegang er der ikke noget af for Renato
og Vinicius. Da de var mindre, kom de pi
en privat institution, hvor de gik nogle ar
i skole, men ikke leenge nok til at leere at
leese flydende. Hvis der er undertekster
pd TV, kan de ikke fglge med.

Forrige ar betalte Jorginha selv en
leererinde til bgrnene — en nabo, der var
villig til at arbejde for en lille timelgn.
“Men hun blev gravid og fik et barn, og
sd ville hun ikke lengere”.

Sidste dr fik drengene besgg af en mis-
sionzer fra pinsebevagelsen, der gav dem
religionsundervisning, men han flyrcede
ogsa.

Sé dagene gér stort set med videospil
og fjernsyn.

Drengene er hinandens bedste ven-
ner. Men det sker naturligvis ogsg, at de
bliver uvenner.

— Engang kom vi op at slds, og jeg
skubbede Renato ned fra stolen, siger
Vinicius, mens bide han og Renato griner.

Ugen har imidlertid et enkele hgjde-
punke. Tirsdag eftermiddag bliver dren-
gene hentee af et folkevognsrughrg fry

den kommunale institution FUNLAR,
hvor de tilbringer to timer med fysiote-
rapi, beskeftigelsesterapi og vejriraek-
ningsgvelser.

FUNLAR er byen Rio de Janeiros
eneste offentlige institution for handi-
cappede, de fleste institutioner er pri-
vate. Men overalt er det sveert at {4 plads.
Renato og Vinicius er faktisk heldige.
Normalt ville de to vere udelukkede fra
at f4 behandling. De er for gamle.

— Bgrn over ti 4r har nasten ingen
chance for at f4 behandling, fordi deres
muligheder for at blive bedre er meget
smé, siger deres fysioterapeut, Marco
Canile Martins.

Man foler en magteslgshed -
Op til tredrs alderen er det ikke svert at
finde en behandlingsplads til et handi-
cappet barn. Ogsd de tre-fem drige har
gode chancer. Men allerede 1 8-10 ars
alderen begynder bgrnene at blive
udskrevet. De bliver kort sagt sendt
hjem. Behandlingen er slut.

— Man fgler en magteslgshed, ndr man

Renato og hans familie bor i en lille to-veerelses
ved et af Rio de Janeiros slumkvarterer.
Det er sveert at komme omkring, han har ingen
korestol og ma bares til og fra lejligheden.

stopper et barns behandling. Men vi ma
veere realistiske. Hvis vi beholder en 6-7-
10 4rig, som ikke gg@r fremskridt, sd ude-
[ukker vi en 3-4-5 drig, som kunne blive
bedre, siger Marco Canile Martins.

I Renatos og Vinicius tilfeelde er der
blevet gjort en undtagelse. Det anses for
ganske uhgrt, at en familie har tre bgrn
med muskelsvind. Diagnosen blev fgrst
stillet, da Jorginha havde fiet Vinicius. Og
i dag er Vinicius og Renato de eneste
bgrn med muskelsvind pd FUNLAR.

De fleste patienter er bgrn eller unge
med hjerneskader, tetra- og paraplegi-
kere samt spastisk lammede. S4 Vinicius
og Renato fir ofte behandling sammen
med evnesvage, som de ikke kan snakke
med. Men de elsker at komme pé insti-
tutionen, hvor de hver har en gammel-
dags kgrestol stiende.

“Det er sjovt at lege og pjatte med
kammeraterne”, som Vinicius siger,

Gud er omhyggelig
Og hvad er sd deres drgmme her i livet?
— En kaereste, siger Vinicius grinende.

— Helst en ligesom Xuxa.

Xuxa er en veldrejet blondine, der er
stjerne 1 det brasilianske bgrne-tv. Ind
til da kunne Vinicius godt teenke sig en
tur til zoologisk have. Der har han aldrig
veret.

— Det ville vare nemmere, hvis vi boede
ud til gaden, siger Jorginha beklagende.

— S4 ville vi maske en dag kunne tage
en taxa, sd de kunne se Copacabana-
stranden.

Huset, som de bor i, ligger oppe ad en
skrining, pd greensen til et slumkvarter.
S4 selv med en kgrestol er det svaert at
komme ud.

Jorginha indrgmmer, at hun har en hérd
hverdag, men som hun siger:

— Det ville naturligvis vaere bedre, hvis
de ikke var syge. Men jeg tror, Gud er
omhyggelig, nir han vaelger dem, som
han vil pdlegge en sidan byrde. Bide
min mand og jeg er sterke — og sd lerer
vi jo ogsd en fantastisk masse af det.




Washington, USA

Fire generationer
og en rullestol under et tag

Transport er et problem for Regina Lee. Men teette familie-forbindelser

og gode venner yder en effektiv garanti imod isolation og ensomhed.

AF METTE H@RLYCK
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t stenkast fra Good Luck Road

(Held-og-lykkevej), lidt udenfor
USA’s hovedstad, er der et rummeligt
parcelhus med en beton-rampe udenfor.
Blomstrende kirseb&rtracer indrammer
den fredelige villavej, der snor sig forbi
huset. En stor varevogn stir parkeret i
indkgrslen. Indenfor summer 37-4rige
Regina Lee rundt pd den elektriske, 3-
hjulede AMIGA scooter, som Muscular
Dystrophy Association — den amerikan-
ske pendant til Muskelsvindfonden har
givet hende.

Reginas kareste gennem flere ar er
pd besgg 1 huset, hvis beboere omfacter
Reginas mor, to bedsteforeldre, der nzer-
mer sig deres 100 ars fgdselsdage samt en
kusine og to smd nevger — ialt fire gene-
rationer samlet under et hus-tag.

Mange muskelsvind-patienter i USA
bor i beskyttede boliger. Regina Lee har
altid boet hjemme. Hun har brug for
hjeelp til at komme ud af og i sin seng og
til toiletbesgg. Der er ingen lifte og ingen

b
LY &
Med en computer, en printer og en
fax tjener Regina penge nok til at
vaere skonomisk uafhangig.

hjemmehjelp, men hun fir hjelp fra sin
mor og sine venner.

—Livet i de beskyttede boliger, hvor alt
er indrettet til handicappede, er maske
nok mere selvstendigt, men mine
bekendte siger altid, at de vil give alt for
at bo hjemme. Det er meget rarere. Der
kan godt gd en uge imellem, at jeg kom-
mer ud af huset, men ensom er jeg abso-
lut ikke med mine tzette familieforhold
og mange venner, som jeg har kendt i
drevis, siger Regina Lee.

Bange for offentlig transport

Efter at have arbejdet som sekreter i
Washington, fgrst i boligministeriet og
senere for en privat organisation for han-
dicappedes rettigheder, har Regina Lee
indrectet sit eget kontor i et hjgrne af
huset. Ved hjelp af en computer, en prin-
ter og en faxmaskine, tjener hun penge
nok pd sit arbejde med wordprocessing til
at vaere pkonomisk uafthzngig.

Den muskeldystrofi (Limb-Girdle),
Regina Lee fik konstateret, da hun var 10
ar, var en drsag til, at hun i 1989 sagde sit
gode job op. En anden drsag var manglen
pé gode transportmuligheder.

— Prisen for privattransport med vare-
vogne beregnet til rullestole ville have
slugt hele min lgn, og jeg er bange for at
bevazge mig ud i det offentlige trans-
port-system alene. Jeg har oplevet, at
forhjulet pd min rullestol er faldet ned i
mellemrummet mellem tog-platformen
og det holdende tog. Og jeg kender en
pige, som breekkede sit ben, da hun faldt

ned i sin rullestol fra den lift, nogle af de
offentlige busser er udstyrede med til
brug for rullestole. Den slags ulykker
prgver jeg at undgd sd meget som over-
hovedet muligt.

— Mens jeg arbejdede, kgrte mine
foraeldre mig til og fra arbejde. Men da
min mor blev aldre, blev det for meget
for hende at skulle hjeelpe mig med at
komme ud af sengen, klade mig pé og
lgfte mig op 1 vores varevogn. At arbejde
hjemme var mit forslag, og det har vaeret
en befrielse at slippe for at skulle st tid-
ligt op hver morgen og klaede sig pd. Nu
kan jeg ngjes med at bevaege mig fra mit
sovevarelse ind pd mit kontor, checke
faxmaskinen for at se om der er kom-
met noget nyt arbejde, og si bare g
igang, fortaeller Regina Lee med en til-
freds latter.

Et speget udbud af privat

og offentlig hjelp

Det offentlige hjalp Regina Lee med
anskaffelsen af kontorudstyr, ligesom
hun ogs4 fik to 4rs videregiende univer-
sitetsuddannelse foreret i stedet for selv
at mitte betale for det i dyre domme
som andre amerikanere.

Der er bide offentlig og privat hjalp at
hente, nir man er handicappet i USA,
Men invalidepensionerne fra det offent-
lige er for smi til at rekke til andet end
en meget billig husleje og lide mad, og
mange handicappede og deres foraldre
er overladt til selv at finde ud af, hvor ¢il-
bud og hjalp gemmer sig i mylderet af

love, offentlige kontoter og private
hjelpeorganisationer.

Reginas foreldre er separerede, og
hendes mor kempede 1 drevis med at
finde pengene til at kgbe de skinner,
Regina brugte, da hun stadig kunne gé.
Ingen fortalte moderen om Muscular
Dystrophy Association (MDA). Derfor
vidste hun hverken, at MDA bruger mil-
lioner af dollars pd at hjelpe sine med-
lemmer med anskaffelsen af ortopaedisk

Regina Lee foretrakker at bo med sin mor,
bedsteforaldre, en kusine og to nevger fremfor i
en beskyttet bolig. Da fotografen kom forbi, var
hendes k=reste Conelious Aubert pa besgg.

udstyr som skinner. Eller at MDA har
lister med stgttegrupper for foracldre med
muskelsvindramte bgrn.

MDA kgrer ogsd klinikker for muskel-
svindpatienter og stgtter forskning
omkring muskelsvind. Altsammen med
private midler. Et to-cifret millionbelgb
stammer fra en drlig, mange timer lang,
tv-udsendelse, hvor entertainer Jerry
Lewis, der er formand for MDA, bom-
barderer seere landet over med anmod-
ninger om penge.

Ingen fysioterapi og laegebesag
Ligesom millioner af andre amerikanere
har Regina Lee en privat sygeforsikring.
Men hun gir kun sjeeldent til leegen, og
hendes sygeforsikring dekker ikke fysio-
terapi. Regina har aldrig géet til regel-
massig fysioterapi, ikke en gang da hin
i 1977 breekkede sit ben i et biluheld og
var sengeliggende 12 1/2 mined.

— Jeg fik tilbud om terapi, men trans-
porten var et problem. Der var ingen,

som kunne baere mig ud af huset og kgre
mig, og jeg kunne ikke fi behandlinger
hjemme. Men skidt med fysioterapien.
Til gengaeld savner jeg at svgmme. Fgr
ulykken kunne jeg gé, og jeg svgmmede
tit. Men den ene gang jeg prgvede at
svpmme efter ulykken, sank jeg til bunds
og drak halvdelen af vandet i svgmme-
bassinet, for der kom en og fiskede mig
op.

P34 Regina Lees kontor er tre radioer.
Som regel kgrer de alle tre pd en gang —
pé tre forskellige kanaler. Regina er nem-
lig vild med de radio-konkurrencer, de
amerikanske kanaler lokker deres lyt-
tere med.

— Jeg vinder omkring otte konkurren-
cer om maneden. Men det har mest
vaeret smé priser. Og jeg vil vinde en
STOR pris! 10.000 dollars. Eller en rejse.
At rejse stir hgjt pd min liste. Og hvis jeg
bliver sengeliggende, har jeg ikke lyst
til at kigge tilbage pd en masse ting, jeg
gerne ville, men aldrig fik gjort.




Rom, Italien

Min drom er at blive filminstruktor

Italiensk kultur og mentalitet betragter personer i kgrestol som syge,
der helst skal blive siddende hjemme og glo fjersyn, siger Luigi Maccione.

AF METTE REM
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M accione stir der pd dgren pé fjerde
sal 1 Via Serafini i udkanten af
Rom. Her bor Luigi, 24 &r, ssmmen med
sine foreldre og to brgdre. Den hyggelige
dagligstue er typisk italiensk med masser
af nips og bgger 1 reolerne. Luigi kommer
kgrende ind i sin kgrestol og byder vel-
kommen.

Luigi leser filmhistorie pd Roms uni-
versitet. Han hdber pd at blive ferdig til
sommer. Men det er ikke let at lese pd
universitet i Rom, ndr man har muskels-
vind og sidder i kgrestol. Fra Roms kom-
mune far Luigi hver mined 50 taxi-
bon’er, som han blandt andet bruger pa
at komme frem og tilbage til universite-
tet.

— Universitetet er ikke handicapven-
ligt. Der er trapper overalt og ingen ele-
vatorer. Der er i alt 10-15 militeernaegtere,
der hjzelper de 40 handicappede pd uni-
versitetet. Roms universitet er et stort
kaos med hundredvis af mennesker til
foreleesningerne. Derfor laser jeg mest
hjemme og tager kun ind pé universite-
tet, nér jeg skal til eksamen eller pé bib-
lioteket, siger Luigi.

— Men folk er utrolig sgde, og der er
altid nogle, der er parat til at hjelpe.
Engang da jeg skulle til eksamen hos en
professor, der holdt til gverst oppe, kom
han ned, og jeg blev eksamineret ude
pé greesplenen, griner Luigi.

Rom ikke for handicappede
I det hele taget er Rom ikke indrettet til
folk, der sidder i kgrestol.

— Rom er en antik by. Sméi snxvre
gyder med trapper overalt, og de fleste
steder er slet ikke indrettet til handi-
cappede. Det gzlder ogsad offentlige

transportmidler og offentlige kontorer.
Jeg har en elektrisk kgrestol, men hvad
skal jeg bruge den til? Det er alligevel
ikke til at komme rundc alene, siger
Luigi, der nzesten altid har en person til
at fglge sig. De eneste hjelpemidler,
Luigi har, er kgrestolen og en compu-
ter, som han selv har kgbt.

— Det hele bunder i den italienske kul-
tur og mentalitet. En person i en kgrestol
er syg og skal helst blive hjemme foran
flernsynet. Heldigvis er mentaliteten ved
at endre sig, men det gir langsomt. [
Syditalien er det stadigvaek en skam at
have en handicappet i familien. Mange
tror, at mennesker i kgrestol er dumme.
Da jeg var mindre, spurgte folk min mor,
om jeg kunne tale!

— Staten skal ikke bare give mig en
pension og sd have god samvittighed.
Staten skal anerkende vores rettigheder
til at leve et liv som alle andre: Retten til
at studere, til at fd et job og en bolig,
siger Luigi, der fir en million lire (ca.
4.100 kr.) om méneden fra staten. For
de penge skal han selv leve og betale en
person, der kan fglge ham.

- Handicappede bliver tit
betragtet som sma bgrn uden
en egentlig seksualitet

— Heldigvis bor jeg hos mine forel-
dre, hvordan skulle jeg ellers klare det?
Min familie og venner er altid parate til
at hjelpe mig, siger Luigi. Staten sgrger
desuden for, at der kommer en hjem-
mehjzlper fire timer dagligt, og sd gér
Luigi til fysioterapi tre gange om ugen.

Altid pa farten

Men trods den gammeldags italienske
mentalitet og statens ofte mangelfulde
indsats sidder Luigi ikke bare med han-
derne 1 skgdet. Nar han ikke sidder
begravet i bgger eller laver oversacttel-
sesarbejde mellem spansk og italiensk, er
han nasten altid ude.

— Jeg elsker at veere pd farten, og jeg
setter ikke mange greenser for mig selv.
Jeg har mange gode venner, og jeg elsker
at gd 1 teatret, pd cafe og 1 biografen.
Desuden arbejder jeg 1 muskelsvindfore-
ningen, hvor jeg koordinerer ungdoms-
arbejdet i hele landet. For tiden er vi i
gang med at introducere hockey for kgre-
stole. Sport er nemlig en fin mide at
bryde isolationen péd, og mange unge
handicappede sidder hjemme bag fjern-
synet og gemmer sig.

— Og sa rejser jeg meget. Pi fredag
skal jeg til Tyskland i forbindelse med
vores europaiske ungdomsorganisation.
Jeg var t Danmark sidste 4r og hvilker jor-
disk paradis. Her kunne jeg virkelig
bruge min elektriske kgrestol. Og det er
ikke kun de materielle forhold, der er
meget bedre hos jer, men selve mentali-
teten, der er anderledes. Jeg har da ogsg
tenkt pd at gifte mig med en dansker,
griner Luigi.

Apropos piger. Luigi har ingen kaere-
ste.

— I Tralien er sex et tabu for alle, og
endnu mere for handicappede, der tit
bliver betragtet som smd bgrn uden en
egentlig scksualitet. Det er heldigvis
langsomt ved at eendre sig. Selvfglgelig er
det sverere at finde en pige, ndr man
sidder i kgrestol. Det gik mig isaer pd, da
jeg var 15 dr, og mine venner gik ud med
piger, mens jeg sad hjemme. Til sidst
var jeg lige ved at bilde mig selv ind, at
det slet ikke interesserede mig. Men
setvfglgelig teenker jeg pa piger. Jeg har
selv skabt en form for generthed, og den
dag jeg leegger den pd hylden, skal det
nok gé.

Debut som instrukter

— Jeg ser mere mig selv som et menneske
end som en handicappet, og jeg har aldrig
veeret frustreret over, jeg sidder 1 kgrestol.
Jeg har nok langsomt vaennet mig til det.
Jeg savner ikke sport og diskotekerne,
men det varste er athengigheden. Hel-

Luigi Maccione: — Mange tror, at mennesker

i korestol er dumme. Da jeg var mindre,
spurgte folk min mor, om jeg kunne tale!

digvis har jeg en fantastisk familie, og
det har aldrig varet unacurlige eller
traumatisk for dem, at jeg sad i kgrestol.
Det er meget vigtigt, for sd fir man ogsd
selv et naturligt forhold til sit handicap,
forteller Luigi, inden han skal afsted ¢il
aftenens teaterprgve.

Luigis store drgm er at blive film-
instruktgr, og debuten som instruktgr far

Luigi og nogle venner er ved
at s@tte et teaterstykke op

han om et par uger. Sammen med en
gruppe venner er han ved at satte et
teaterstykke op pd et romersk teater. Det
handler om den italienske komponist
Rossini. Nede foran scenen har Luigi
travlt med at instruere. Hele tiden skal
der besvares spgrgsmal fra skuespillerne,
og alle praktiske ting skal vaere 1 orden.

— Jeg ved, at min fremtd ikke ser
rosenrgd ud, men min drgm er at
fortsette med mit arbejde og blive s
uathengig som muligt, siger Luigi.

Den italienske muskelsvindforening
La UILDM (Unione Italiana Lotta alla
Distrofia Muscolare), som Luigi er med-
lem af og arbejder for, blev grundlagt i
1961. I dag har foreningen 24.000 med-
lemmer og er opdelt i 67 lokale afdelin-
ger. Det er en privat forening bygget pd
frivillig arbejdskraft, hvis formal er at
fremme forskningen og forbedre livsvil-
kirene for mennesker med en neuro-
muskuler sygdom.




Tokyo, Japan

Akio Ooyama er ikke bange for ulven

Hverdag for en japaner med muskelsvind

TEKST OG FOTO ASGER R@JLE CHRISTENSEN

t redaktionsmgde er i fuld gang.

Debatten drejer sig om trykkvalitet
og brugen af farvepapir. Der er mange
meninger frem og tilbage.

Kashinoki Shimbun (“Egetras-avisen”)
udkommer kun i et oplag pd 150. Den
udgives af et handicap-center i Adachi-
kommunen i Tokyo og udsendes til
foreldre, de ansatte, naboerne samt
gamle patienter. Redaktionen bestér af
de seks handicappede rundt om bordet,
som alle kommer fra centrets sikaldte
“selvsteendige” gruppe af ambulante
patienter.

Det giver anledning til stor diskussion,
om redaktionen i fremtiden selv skal
folde aviserne og putte dem i kuverter.
Det tager nemlig tre dage. Hvis de
ansatte pa centret hjalp til, ville det kun
tage en halv dag, og s kunne man bruge
den vundne tid pd noget andet. P4 den
anden side er der megen stolthed i at
ggre alting selv.

Endnu mere diskussion er der om
planlegningen af det naste halve érs
numre. Juni-nummeret skal handle om at
kgre med offentlige transporc-midler.
L&serne skal have at vide, hvor svart
det er at komme op over en hgj kantsten,
ndr man har svage ben.

- Folk i omegnen ved stadig ikke nok
om o0s, siger den 35-drige Akio Qoyama,
der har haft muskeldystrofii 30 4r.

— De studser ved kgrestolen. Det er for
anderledes.

— Japanere har stadig fordomme, erklae-
rer han med temmelig ujapansk fynd
bag ordene. De glor, nir noget kommer
udefra.

—Men nu glor folk ikke s& meget mere,
som de gjorde engang, fortsaetter han.
Det er ikke fordi, de forstdr bedre end

fgr. De er blot ikke interesserede. De
gnsker ikke at vide noget om handicap-
pedes liv.

Familien matte klare sig selv

—Men det er nu ogsé fordi, de gradvist er
blevet mere vant til at mgde handicap-
pede, for der er flere og flere handicap-
pede japanere, der vover sig ud pd gade
og vej, bekrefter Akio Ooyamas mor.

Itoko Ooyama ved, hvad hun taler om.
Hele hendes voksne liv har vaeret en
lang kamp med muskelsvind. Hun har
haft tre sgnner, der alle led af sygdom-
men. Nu har hun kun den yngste, Akio,
tilbage.

Indtil Akio Ooyama var fem-seks 4r,
kunne han godt kegre cykel og lgbe pa
skgjter. I hele underskolen gik han i
almindelig folkeskole, men métte droppe
ud 1 fgrste 4r af mellemskolen (syvende
klasse) p.g.a. de mange praktiske pro-
blemer pa skolen. Han gjorde sin skole-
gang feerdig pa en handicap-skole.

— Vi kunne ikke lege i det samme
tempo som de andre drenge. Si vi legede
mest med os sely, beretter Akio Ooyama.

Familien har gennem de fleste af de
mange drs kamp klaret sig selv uden
offentlig stgtte af betydning. Kommu-
nen betalte halvdelen til at etablere en
enkel skinnebane i loftet, der skulle
hjelpe Akio Ooyama og hans brgdre
rundt i deres hjem, men ellers levede
familien med de tre sgnner (og en rask
datter) taet op og ned ad hinanden i en
efter japanske forhold ganske typisk lille
bolig. En bolig der ogsd husede det lille
familie-firma, der producerede leder-
tasker og skulle fi det hele til at lgbe
rundt. Alle gav en hind med.

Der var ikke noget, der hed offentlige

tilbud om trening, fysioterapi og den
slags.

— Vi havde ikke tid. Vi skulle arbejde,
forklarer Akio Ooyama.

—Og arbejdet var i sig selv treening for
musklerne, tilfgjer hans mor. Nar man
skaerer i leeder og slar sgm 1 med en ham-
mer, kreever det, at man bruger alle sine
krefter.

Kommunal bade-bil

— I dag er kommunens tilbud langt bedre
end dengang, fortsetter [toko OQoyama,
som iszr er begejstret for den kommu-
nale bade-bil, det mobile handicap-bade-
kar, der med mellemrum kommer ud til
folk pé deres adresser. Enhver japaner har
ret til et ordentligt varmt bad — i hvert
fald i Adachi Kommune.

Og sd er der selvfglgelig kommunens
to dr gamle handicap-center. Det har 70
faste patienter, der kommer hver dag - og
derudover en “selvstendig gruppe” af
ambulante patienter som Akio Ooyama,
der kommer et par gange om ugen.

Det lille ledervaerksted har méctet
dreje ngglen om, og Akio Qoyama kom-

Itoko Ooyama har haft tre sgnner med
muskelsvind. Hun har Akio tilbage.

mer kun i centre, fordi han ikke leengere
har arbejde.

— 84 lenge jeg havde arbejde, havde
jeg et formil med tilveerelsen, forklarer
han. Jeg kommer her for at finde et nyt
formal.

T den “selvsteendige gruppe” prover
man pd centret at laere deltagerne meto-
der til at klare sig i et almindeligt sam-
fund. “Vi er ikke bange for ulven. Vi vil
frem”, lyder parolen igen og igen pd
redaktionsmgdet.

Avisprojektet er ikke kun et forum
udadtil. Det er ogsa en god aktiverende
mdde at fi noget treening i at benytte en pe.

Og en pc kan dbne verden for en
muskelsvind-patient som Akio Ooyama.

- Jeg begyndte at bruge pc, fordi jeg
var sd meget alene hjemme. Jeg ville
finde venner, beretter han selv i et nyligt
nummer af det tidsskrift, der udgives af
Nihon Kinjistrofi Kyookaj, Japans muskel-
dystrofi-forbund, den japanske parallel til
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Akio Ooyama (lengst t.h.) planlegger
de kommende numre af avisen
Kashinoki Shimbun med den gvrige redaktion.

Muskelsvindfonden. En organisation
med 3.000 medlemmer, som kun orga-
niserer de mennesker, der lider af syg-
dommen, samt deres familier.

Hjernen gar i sta

- Foarste gang, jeg prgvede at sende brev
med en pe, fik jeg mange svar fra hele
landet. Jeg blev meget begejstret,
fortsaetter Akio Ooyama 1 sin lille arti-
kel. Man kan vaere derhjemme — og alli-
gevel vere 1 kontakt med andre men-
nesker. Det er vigtigt for handicappede
folk, for hvis man altid gir derhjemme,
gdr ens hjerne i std.

— Jeg foler, at gennem pc’en er jeg
ikke alene. Og ved at leve sammen med
andre kommer kraefterne som kildevand.

Det kommunale center i Adachi-kom-
munen er nyere og mere moderne 1 savel
udstyr som indstilling end de fleste af
den slags centre i Japan. Deter et tilbud
til alle dem, der er gdet ud af en handi-
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capskole og bor i omrddet. Men der er en
del af denne gruppe, der ikke tager imod
tilbuddet og aldrig kommer, forteller
man pid centret. Den holdning, at handi-
cappede bedst gemmes af vejen der-
hjemme, er ikke dad.

For bare ti 4r siden var der lenge imel-
lem, at man sd en handicappet pa dben
gade i Japan. Og Itoko Ooyama forteller
da ogsd, at hendes sygdomsramte sgn-
ner gennem mange ar dérligt nok kom
uden for hjemmets fire vaegge.

— Men sé tog jeg 1 en alder af 50 4r et
kgrekort, forteller hun. Og sd begyndte
vi at kgre i parken med hele familien en
gang imellem. Det var noget helt nyt.

I 1985 tog hele familien pé seks (omfat-
tende Akio Ooyama, hans far og mor, en
af storebrgdrene, der dengang stadig
levede, samt den raske sgster og hendes
mand) endog pé ferie pd Hawaii — akku-
rat som alle mulige andre japanske fami-
lier ggr.




Retten til

en plads pa

skolebanken

Kun et ud af hundrede handicappede
bgrn i et uland gar i skole. Danske
handicaporganisationer kan hjzelpe
organisationerne i ulandene med at

skabe bedre vilkar.

AF SUSANNE BLOCH
FOTO: JBRGEN SCHYTTE

Soweto i Sydafrika vickker den lokale

reprassentant for handicaporganisatio-
nen, DPSA, opsigt, nir han kommer
kgrende i bil og selv hopper over i den
medbragte kgrestol. Sidan er man ikke
vant til at se folk med muskelsvind
gebaerde sig i Sydafrika.

“Disabled People South Africa”,
DPSA, er en demokratisk, vafhengig
organisation, som arbejder med at orga-
nisere handicappede og atholde mgder og
konferencer over hele landet. Danmark
stgtter DPSA med penge til ngdvendigt
udstyr og til at afholde seminarer for.

Samarbejdet og stgtten til den sydaf-
rikanske handicaporganisation er et resul-
tat af ulandskonsulent, Hans Wulffsbergs,
arbejde. Sidste 4r bevilgede udenrigs-
ministeriets kontor for udviklingsbistand,
Danida, penge til en 18-médneders stilling
som ulandskonsulent med kontor hos
De Samvirkende Invalideorganisationer
(DSI). Hans Waulffsberg skal hjelpe dan-
ske handicaporganisitioner med at
opbygge kontakter til brugerorganisatio-
ner i ulandene.

Mange handicappede befinder sig i en
naesten hiblgs situation i disse lande.

- De sidder typisk hjemme, bliver ikke
gift og har ingen rettigheder. T Kenya
har handicappede ikke stemmeret, og i
Nepal mi dgve ikke gifte sig, siger Hans
Wulffsberg.

— I mange lande er der ingen bruger-
organisationer, miske er de direkte for-
budt, og derfor er der heller ingen, der
taler de handicappedes sag.

For at kunne klare sig selv som voksen er det vigtigt at integrere
bernene i det almindelige skolesystem, som her i Kisumu i Kenya.

Hans Wulffsberg er laege med speciale
i samfundsmedicin og har erfaring fra
flere ulande, hvor han har arbejdet med
sygdomsforebyggelse, vaccinationspro-
grammer, aidsprogrammer m.m.

Det tager tid at lave ordentligt udvik-
lingsarbejde og forstd den méde, folk
teenker pd i de forskellige lande.

— Det hjaelper ikke at forlange krykker
og kgrestole i lande, hvor der er 50 gre
per familie til al sundhed. Eller at sende
hgreapparater til et land, hvor det er
umuligt at opdrive et batteri. I stedet
skal vi hjeelpe folk med at finde frem til
hjemmelgsninger.

— Jeg sd engang en dreng, som mang-
lede benet fra knzeet og ned. Han havde
fundet en lang kap og stukket den igen-
nem en gaffel-anordning, og si kunne
han spane afsted.

Der er en stor risiko for, at der gir
betzndelse i stcumperne, hvor dele af en

arm eller et ben mangler, fordi den fysisk
handicappede fir sir pd kroppen af at
bevage sig.

— Det problem lgser de mange steder
ved at bruge stykker af gamle bildek
som en slags sandaler, der beskyttey mod
rifter og slidsr.

Mangler alt

I flere 4r har Danmark haltet bagefter
Norge og Sverige, hvad angir internati-
onalt handicaparbejde.

— I betragtning af, at FN har afholdt
handicap-tidr fra 1983-1992, har det varet
meget smit med initiativer til ulands-
arbejde fra danske handicaporganisationer.
I Norge og Sverige har handicaporgani-
sationerne lavet store landsindsamlinger
til projekter 1 ulandene, siger Hans
Wulffsberg.

Formanden for DSI’s internationale

udvalg Holger Kallehauge mener, at til- »




bageholdenheden fra de danske organi-
sationer skyldes et ringe kendskab til
ulandsarbejde.

—Man skal passe pd med at sxtte noget
i gang, som skaber foTventninger i et
andet land, fgr man er sikker pd at kunne
indfri dem, siger han.

~ Vi opfatter Danidas tilbud om en
ulandskonsulent som et tegn p4, at han-
dicappede har fiet en plads i ulandsarbej-
det fremover, siger Holger Kallehauge.

Hans Wulffsberg understreger, at det
vigtigste er at stgtte brugerorganisatio-
nerne i de enkelte lande.

— Jeg tvivler pd, at der er ret mange
organisationer specielt for folk med
muskelsvind i ulandene, men hvis
Muskelsvindfonden vil tage kontake til
organisationer for fysisk handicappede,
kan man pd den médde vaere med til
hjelpe folk med muskelsvind.

Hjzlpen kan for eksempel veere i form
af penge til kontorudstyr eller en studie-
tur til Danmark for at besgge danske
organisationer. Hans Wulffsberg mener,
at der er gode chancer for, at Danida vil
yde stgtte til et velformuleret projeke.

— Jeg har lige vaeret i Nepal, hvor alle
brugerorganisationer af enhver art hidcil
har vaeret forbudt. Nu har de dgve og de
fysisk handicappede fiet tilladelse til at
organisere sig, men de mangler alt lige fra
skrivemaskine til lokaler.

Det er et tidskrevende arbejde at
opbygge et kontaktnet fra grunden. Fore-
lgbig har Hans Wulffsberg veret med til
at skaffe kontakter til organisationer i
Nepal og Sydafrika.

Hekseri
Holdningen til handicappede varierer
fra land til land. I Nepal betragtes epi-
lepsi ikke som et handicap men som
onde onders hekseri; som et andet mere
positivt eksempel kan n®vnes, at haly-
delen af alle sindslidende er gift og lever
et forholdsvist normalt liv. T nogle afri-
kanske lande bliver et handicap anset
for at veere en straf — en opfattelse som
handicappede selv vokser op med.
Skoleundervisning er en menneske-
ret, men meget fi afrikanske lande har
veeret i stand til at tilbyde hjzlp til mere
end én procent af dets handicappede
bgrn. Missionarer har forsggt sig med
institutioner for handicappede bgrn, men
ulempen er, at bgrnene bliver isoleret
fra deres familie.

Det skgnnes, at der er et udzkket behov for 50 millioner kgre-

stole i verden. Derfor er der brug for fantasi og lokale alternativer i
ulandsarbejdet. Billedet er fra EARS-centret i Kisumu, Kenya.

Kenya er et eksempel pé et land, hvor
Danmark siden 1987 har ydet statte til et
storstilet undervisnings- og tranings-
program for handicappede bgrn. Projek-
tet hedder “Educational Assessment and
Resource Services”, EARS, og tilbyder
Kenyas ca. 7-800.000 handicappede bgrn
undc;r 16 ar undersggelse, behandling,
undervisning og hjelpemidler. Deres
foraeldre kan fé rid og vejledning, sa de
kan passe bgrnene og hjelpe dem med
den ngdvendige optraening,.

I lgbet af fem dr er over 50.000 bgrn

undersggt pa centrene, som er placeret
over hele landet, og 220 laerere har fiet en
specialuddannelse 1 at undersgge og
trene handicappede bgrn. Nepal og
Uganda er i gang med at at opbygge et
tilsvarende nationalt program med hjelp
fra Danmark, og 1 Tanzania arbejdes der
med lignende planer. tJ

Mustkelsvindfonden arbeider i greblikker
pé ar danne en ulandsgruppe, der skal under-
soge mulighederne for at stgtte mennesker med
muskelsvind i ulandene. (Red.)




Meget loses /edst gennem
internationalt samarbejde

mkring 3 % af Muskelsvindfon-
dens udgifter anvendes til inter-
nationalt arbejde.

I sammenligning med mange andre
aktiviteter er det internationale arbejde
mindre synligt og dets resultater svaerere
at mile.

Ikke desto mindre er internationalt
samarbejde vigtigt af mange grunde:

Der arbejdes i mange lande med at
forbedre forskning i og behandling af
muskelsvind. I Danmark er der ndet
mange gode resultater; men det er der
ogsd 1 andre lande. Sammen kan vi nd
meget leengere, fordi vi kan laere af hin-
anden. Af mange grunde arbejdes der
med forskellige problemer i de forskel-
lige lande. Ikke mindst pd grund af for-
skelle mellem de nationale organisationer
og mellem landenes politiske og kultu-
relle baggrund.

Flere og flere problemer lpses efter-
hdnden internationalt. Det skyldes
udviklingen i Europa i almindelighed og
i EF 1serdeleshed. Og mange problemer
|gses faktisk bedsz 1 et internationalt sam-
arbejde. Det galder bl.a. handicappoli-
tiske problemer vedrgrende transport,
teknologi og basisrettigheder. Derfor mé
handicaporganisationer ogsd handle pd
tvaers af landegranser.

Man kan altid lere af andre. I nogle af
de sydeuropziske lande er de meget

Behovet for at samarbejde
mellem nationale muskelsvind-
organisationer udspringer af
det stigende internationale
samarbejde pa snart sagt alle
omrdder, ikke mindst i EF.

optaget af social- og sundhedssystemet i
de nordiske lande. Omvendt kan vi lere
meget af deres solidaritetsfglelse pd det
individuelle plan, som vi cfterhdnden
har glemt 1 de nordiske lande. De fleste
problemer kan Ilgses pd mere end en
mide, og ingen made er ngdvendigvis
den helt rigtige. Det er bdde sundt, rig-
tigt og udviklende at mgde andre médder
at arbejde pa.

Og ikke mindst: Ved at samarbejde
med organisationer fra andre lande bliver
vi lidt mindre selvtilfredse. Selvom livs-
vilkdrene for handicappede i Danmark, er
de absolut bedste 1 Europa, er det fortsat
en almindelig opfattelse, at det danske
system og niveau i al almindelighed er
helt 1 top, og at vi sandelig ikke skal
nyde noget af andres Jeve niveau. Sand-
heden er, ac Danmarks sociale niveau
kun razkker til en femteplads i EF. Hvad
angdr sundhedsudgifter pr. indbygger,
ligger vii den nederste halvdel. For slet
ikke at tale om levealderen, hvor vi lig-
ger i bunden!

S4a vi har ikke ubetinget nogen grund

til den storpralende og bedrevidende
holdning til de andre lande i1 EE der ofte
preeger den danske debat!

EAMDA-samarbejdet
Muskelsvindfondens arbejde har isaxr
koncentreret sig om EAMDA, som er
den curopaiske alliance af muskel-
svindorganisationer. For tiden er der ca.
25 nationale organisationer i EAMDA,
og med udviklingen i Psteuropa er flerc
pa vej.

EAMDA ledes af en bestyrelse, der
bestér af prasidenten, en generalsekre-
teer samt fire viceprasidenter. De fire
viceprasidenter har hvert sit ansvars-
omrdde, f.eks. medicinsk forskning,
socialpolitik, psykologi og information.
EAMDA har desuden et sekretariat, der
tidligere har haft til huse i Arhus, men
som nu hgrer til i London.

Muskelsvindfonden var med til at stifte
EAMDA i 1971 og har i drenes lgb ydet
en stor, omend varierende, indsats. I seks
ar udfgree Bruno Mdnsson et stort og
respektfuldt arbejde som praesident for
EAMDA. Desuden har Evald Krog 1 flere
omgange varet en af EAMDA’s vice-
preesidenter, senest fra 1991 hvor han
har overtaget ansvaret for det sociale
omrdde.

EAMDA har kun begrensede res-
sourcer. Derfor er det 1 vid udstrakning




“Selv om livsvilkdrene for handi-
cappede i Danmark er de absolut bed-
ste i Europa, er det fortsat en almin-
delig opfattelse, at det danske system
og niveau i al almindelighed er helt i
top, og at vi sandelig ikke skal nyde
noget af andres lave niveau. Sand-
heden er, at Danmarks sociale niveau
kun rekker til en femteplads i EF.
Hvad angdr sundhedsudgifter pr.
indbygger, ligger vi i den nederste
halvdel. For slet ikke at tale om leve-
alderen, hvor vi ligger i bunden! i

det enkelte bestyrelsesmedlems natio-
nale organisation, der finansierer
EAMDA’s aktiviteter pd de forskellige
omrider, enten af egen kasse eller ved at
skaffe sponsorer. EAMDA er derfor pd
mange mader en svag organisation. Men
kontakterne og samveret betyder, at der
opbygges formelle og uformelle relatio-
ner mellem de nationale organisationer,
og nogle af de kontakter er meget brug-
bare for det Igbende samarbejde, og nir
der er brug for at hente gode ideer og
inspiration hos hinanden.

Man kan sige, at EAMDA er et net af
relationer, som hver enkelt organisation
kan trekke péd efter behov. Men dertil
kommer, at der trods ale ogsd gennem-
fores egentlige projekter i EAMDA-regi.

Forskning, ungdom og @steuropa
For nylig et ENMC - et forskningscen-
ter — blevet lagt i mere faste rammer
med hjemsted i Baarn i Holland, og
finansieret af muskelsvindorganisatio-
nerne fra Frankrig, Tralien og England —
med den franske organisation som den
stgrste bidragyder. ENMC ligger formelt
uden for EAMDA’s regi; men det ser ud
som om, der vil kunne etableres et godt
samarbejde. ENMC vil utvivlsomt fi stor
betydning i de kommende 4rs forsk-
ningsaktiviteter.

Seneste skud pd stammen er

En paraplyorganisation for en rakke europziske sam-
menslutninger af handicapforeninger planlagges stiftet i
Kobenhavn i juni maned, mens Danmark har formand-
skabet i EF. Muskelsvindfonden er med i initiativet.

EAMDA’s ungdomsorganisation, EYO,
som nogle af Muskelsvindfondens unge
har gjort et stort arbejde for at opbygge.
EYO har mange selvstendige aktiviteter,
og forbindelsen til unge i andre lande er
af uvurderlig betydning, bide for de unge
selv, men ogsa for de organisationer, hvis
ungdom deltager. Blandt andet deltager
en repraesentant for EYO, oftest Maria
Overgaard Hansen, i EAMDA’s besty-
relsesmader.

Udviklingen i @steuropa har ogsi stil-
let EAMDA over for en ny udfordring.
Fzlles for de fleste lande er nemlig, at
der aldrig fgr har eksisteret muskel-
svindorganisationer, og der er et meget
ddrligt overblik over, hvem der egentlig
har muskelsvind. Oven i kgbet er deride
pageldende lande slet ikke nogen tradi-
tion for selvsteendige foreninger, der del-
tager i beslutningsprocessen og varetager
medlemmernes interesser. Det er der-
for et stort arbejde for de vestlige
muskelsvindorganisationer at stgtte de
nye demokratier helt fra bunden. De fle-
ste medvirker hertil; men nogle har pita-
get sig at vaere serligt opmaerksomme
pé forholdene i et enkelt land. Muskel-
svindfonden har siledes pitaget sig at
hjelpe Estland.

Paraplyorganisation
Behovet for at samarbejde mellem nati-
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onale muskelsvindorganisationer udsprin-
ger af det stigende internationale samar-
bejde pé snart sagt alle omrader, ikke
mindst i EF.

Stort set enhver stor og lille organisa-
tion i hele EF har efterhdnden fiet den
ide at pdvirke EF. Det har betydet, at
EF er holdt op med at forholde sig til den
enkelte nationale organisation, for der
er hundreder af slagsen. I stedet moti-
verer EF til, at organisationerne samar-
bejder indbyrdes — og i fallesskab sam-
arbejder med EF.

Der er opstdet mange samarbejdsre-
lationer; men de fleste har veret ufor-
melle. P4 det seneste er der dog taget et
par initiativer til at stifte egentlige euro-
pxiske samarbejdsorganisationer.

Det mest lovende initiativ (for tiden)
er dansk, idet Dansk Blindesamfund,
Danske Dgves Landsforening, Lands-
foreningen Evnesvages Vel, Dansk Han-
dicapforbund, Gigtforeningen og
Muskelsvindfonden i feellesskab forsgger
at fi deres europzeiske organisationer til
at grundlegge en europaisk paraplyor-
ganisation med De Samvirkende Invali-
deorganisationer som forbillede.

Der planlegges et stiftende mgde i
Kgbenhavn i juni mined, hvor det dan-
ske formandskab i EF formentlig vil
bidrage med navn og penge. 1




Samarbejde

om forskning
og behandling

Der udfoldes mange bestracbelser for
at styrke det internationale samar-
bejde om behandling af muskelsvind og
forskning i sygdommene. Muskelsvind-
fonden deltager lgbende i diverse kon-
gresser, seminarer og workshops, men
arrangerer ogsd selv mgder, hvor frem-
tredende udenlandske eksperter infor-
merer om deres behandlingsmetoder og
resultater.

Samarbejdet finder sted p4 flere planer.
I europzeisk sammenhang bl.a. gennem

EAMDA (European Alliance of Muscular

Dystrophy Associations) og i ENMC
(European Neuromuscular Centre), der er et
lille forskningscenter, som iszr koordi-
nerer og stimulerer forskning pd det
genetiske omride.

For to ér siden oprettede Muskels-
vindfonden og Dansk Selskab for Medi-
cinsk Genetik et samarbejdsforum og
informationsnetvaerk under navnet
Brickless Centre, som med mellemrum
udsender nyhedsbreve og arrangerer
videnskabelige mgder. To seminarer har
veeret atholdt inden for det seneste dr; det
ene om diagnostik af medfgdte myopa-
tier med den engelske professor Victor
Dubowitz som gaesteforelaser, det andet
om gangbevarende operationer med bl.a.
amerikanske cksperter pd omriddet.
Begge seminarer samlede mange delta-
gere, herunder adskillige fagfolk fra de
gvrige nordiske lande.

Nordisk projekt

Det nordiske samarbejde om forskning,
behandling og undervisning prioriteres
hgjt i Muskelsvindfondens Udviklings-
center. Pa grund af de store ligheder i
sdvel uddannelsesniveau som social-
medicinske forhold er det relativt enklere
at etablere skandinavisk samarbejde, og
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Muskelsvindfondens Udviklingscenter arrangerede i november ‘92 et vel-
lykket seminar om gangbevarende operationer. Blandt de udenlandske
eksperter var bl.a. professor i ortopadkirurgi John D. Hsu fra Los Angeles.

milet er at fremme de serlige forsk-
nings- og udviklingsomrider, som de nor-
diske lande er gode til. Og hermed sgge
at prege den europaiske forskning.

I gjeblikket forbereder Udviklings-
centret et faellesnordisk projekt om kon-
traktur-profylakse (forebyggelse af
stramme led), hvor man bl.a vil sam-
menligne forskellige metoders brugbar-
hed. Til projektet er knyttet den frem-
tredende engelske fysioterapeut Sylvia
Hyde, som tidligere ved flere lejligheder
har gaestet seminarer arrangeret af Mus-
kelsvindfonden.

Lokalisering af gener

Med Institut for Human Genetik p4 Aar-
hus Universitet og neurologisk afdeling
pa Arhus Kommunehospital har Muskels-
vindfonden lenge samarbejdet om for-
skellige projekter. For nogle ar siden
skeenkede Muskelsvindfonden to frysere
til opbevaring af veevspraver; de stir pa
hhv. Institut for Human Genetik og Ken-
nedy-instituttet i Kgbenhavn, og anven-
des bl.a. til forskning i lokalisering af

genet for muskelsvindsygdommen facio-
scapulo humeral muskeldystrofi.

Professor Johannes Jakobsen, neuro-
logisk afdeling pa Arhus Kommuneho-
spital, har sammen med Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter deltaget i
internationale workshops, bl.a. ved-
rgrende  sygdommen Limb-Girdle
muskeldystrofi.

Tre hovedopgaver

"Ire hovedopgaver har hidtil preeget det
inter-europziske samarbejde om forsk-
ning i muskelsvind. Til en begyndelse
har man ganske enkelc skullet identifi-
cere relevante forskningscentre, dvs.
finde ud af hvilke der findes, og hvad
de pracist arbejder med. Dernzst har
man arbejdet pd at udvikle ensartede
diagnose-kriterier, dvs. at fi skabt en fel-
les definition af muskelsvindsygdom-
mene, sd man taler det samme sprog fag-
ligt set. Endelig har det veeret ngdvendige
at kortleegge udbredelsen af de forskel-
lige muskelsvindsygdomme 1 sivel
Europa som resten af verden.
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Skandinavisk neurologkongres
i Arhus i juni ‘92, hvor Muskel-
svindfonden deltog med ind-
l2zg om bl.a. Vejlednings- og
Behandlingscentret og fysio-
terapeutisk behandling.




Sammenhold - og det enkelte
mediems fornemste pligt

Efter Muskelsvindfon-
dens indtreeden 1 De Samvir-
kende Invalideorganisationer, har
mange af os laert andre organisationer og
deres medlemmer bedre at kende. Og de
har leert os at kende.

Det fik en fremtreedende reprasen-
tant for en af de andre organisationer til
at udtrykke sin anerkendelse af sam-
menholdet i Muskelsvindfonden. “Med-
lemmerne identificerer sig virkelig med
deres forening”, sagde han il os.

Det har jeg tenkt meget over. Ikke
fordi jeg er overrasket — jeg har jo selv fale
det samme - men det er alligevel péfal-
dende, at det er det fgrste, man bemaer-
ker, ndr man kommer “udefra” og lerer
os at kende.

Og jeg tror, han har ret.

Hyvis jeg var i tvivl, ville tilmeldingen
til landsmgdet i hvert fald overbevise
mig! Vibliver mere end 500 mennesker,
og vi slér alle tidligere rekorder med flere
leengder. Den gamle rekord fra 1991 var
vist omkring 350,

Med andre ord deltager omkring en
fjerdedel af alle medlemmer i landsmg-
det. Jeg kender ikke nogen anden orga-
nisation, der kan prastere et tilsvarende
fremmgde. Noget andet er s, at mange
andre organisationer ogsi ville betakke
sig!

Men jeg er stolt, pavestolt, over det.

Som de fleste husker, matte vi sidste &r
sette deltagerprisen op, fordi den fort-
satte stigning i deltagertallet havde gjort
landsmgdet alt for dyrt for Muskel-
svindfonden. Med det resultat, at mange
blev vk, og nogle var sure. Med rette.

I &r finder landsmg-
det sted i Sghgjlandet, hvor

foreningens udgift pr. deltager er
lavere end pd Hotel Faaborg Fjord, og
hvor hvert enkelt medlem kan valge
mellem flere tilbud til forskellige priser.

Styrket demokrati

Og som en god sidegevinst betyder den
nye landsm@gdeform, at demokratiet i
Muskelsvindfonden styrkes.

Ganske vist har vi altid veeret en meget
demokratisk organisation. Bide gennem
den tztte daglige kontakt og gennem
alles adgang til mikrofonen p4 landsmg-
det. Men jeg md ogsi indrgmme, at
mange ikke har lyst til at sige noget i si
stor en forsamling, og at vi har mistet
mange guldkorn pd den méde.

I ar vil der blive gruppearbejde om
mange vigtige spgrgsmél, og gruppernes
arbejde skal indgi i selve landsmgde-
debatten. Vi kan derfor tage hgjde for
mange flere synspunkter og gnsker end
tidligere.

Naturligvis er der mange emner, som
ikke kan behandles godt nok af en for-
samling pd mere end 500 mennesker;
men med en passende arbejdsform kan
de allervigtigste spgrgsmél godt behand-
les: Det er nemlig medlemmernes gnsker
og behov, der skal tilgodeses i Muskel-
svindfondens og VB-centerets daglige
arbejde, og disse gnsker og behov skal
frem i forbindelse med landsmgdet.

Det ligger 1 hele det strukturarbejde, vi
har arbejdet med i det seneste 4r, at
Muskelsvindfonden skal vare en orga-
nisation, der flexibelt og effektivt kan
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sette kraefterne ind péd ngjagtig de omré-
der, der til enhver tid er de vigtigste for
vore medlemmer. Hvad skulle vi ellers
med foreningen?

Den fornemste pligt

Og selv om der er meget at juble over,
ogsd i dr, sd skal et landsmgde ikke bare
veere den lejlighed, hvor vi klapper hin-
anden pd ryggen, fordi vi er sa fortreffe-
lige.

Nej, vi skal ogsd have kritikken pd
bordet. Vi skal turde pege péd de svage
sider, kritisere beslutninger og priorite-
ringer, og vi skal turde sige til hinanden,
at her og der er Muskelsvindfondens
arbejde altsd for darligt.

Nir andre siger om os, at vi har en stor
sammenholdskraft i Muskelsvindfonden,
sd har de utvivlsomt ret, for pd mange
mdder er Muskelsvindfonden historien
om en succes.

Men selv om jeg altid har vaeret opti-
mist af natur, og selv om jeg er god til at
fi ¢je pd det positive i enhver situation,
sd er jeg ogsd et menneske, der aldrig
bliver tilfreds: Alting kan nemlig altid
ggres lide bedre!

Efter min mening er det landsmgdets
fornemste opgave at sikre dette. Gen-
nem ros, konstruktiv kritik og ideer.

Det er hverken upassende eller uven-
ligt at kritisere — det er tvertimod det
enkelte medlems fornemste pligt at
levere en brugbar kritik.

Ja, pd mange mader er det respektlgst
ikke at kritisere!

Det héber jeg, at I vil huske.

Velkommen til Sghgjlandet i pinsen!




Med kebet af denne smukke bygning
pa Marselisborg Hospital har Muskel-
svindfonden taget fat pa at virkelig-
gore visionerne om Marselisborg-
Centret. | lobet af 1994 flytter
medarbejderne, der her er pa sight-
seeing ved deres kommende arbejds-
plads, ind i bygningens tag-etage.

CLAUS HAAGENSEN/CHILI

UDSYN MED OJE FOR EGET VZARD

Muskelsvindfonden brugte mange slags
briller i 1992,

Vi sé langt ud over n®setippen, men
beskuede samtidig vores egen navle. Vi
kiggede i krystalkuglen, men bevarede
samtidig et sikkert blik for foreningens
steerke veerdier.

Udadtil ndede Muskelsvindfonden to
store mél. Det lykkedes efter mange ars
anstrengelser at skaffe en fast, offentlig
finansiering af Vejlednings- og Behand-
lingscentret. Vi er ikke leengere athengig
af etdrige bevillinger pé finansloven og
amternes lyst og evne til at kautionere for
centrets ydelser. Fremover kan brugere
over hele landet inden for en 4rlig gko-
nomisk ramme pa godt syv mio. kr. ggre
brug af centrets tilbud.

Og sd tog Muskelsvindfonden med
kgbet af bygning 7 pd Marselisborg
Hospital for alvor fat pd at realisere den
gamle drgm om at etablere et institut, nu
kaldet MarselisborgCentret, hvor vi sam-
men med andre handicapforeninger,
Arhus amt og kommune samt private
virksomheder vil skabe et avanceret cen-
ter for behandling, forebyggelse og gen-
optrening. I lgbet af et drs tid vil Muskel-
svindfonden flytte i sit nye hus.

Mere demokrati
Indadtil ndede Muskelsvindfonden frem
til sig selv, sa at sige. P4 to mider.

For det forste stillede foreningen sig
selv det enkle spgrgsmdl: Hvad er menin-

gen med Muskelsvindfonden? Svaret er
ikke givet endnu — og bliver heller aldrig
endegyldigt i en levende forening — men
medlemmer, folkevalgte og ansatte er
sammen involveret i et dybtgiende
arbejde med at formulere nye mil og
visioner.

For det andet blev der lagt op til mar-
kante @ndringer i strukturen, svel den
politiske som den organisatoriske. Besty-
relsen har ansat en direktgr, og fordelin-
gen af ansvar og opgaver er gjort tydelig,
Sidelgbende har de folkevalgte til det
forestdende landsmgde ‘93 udarbejdet
forslag til vassentlige @ndringer i ved-
tegterne.

Tilsammen er det forandringer i Mus-
kelsvindfondens struktur, som tjener to
vigtige formal. Dels at gge demokratiet
og medlemsindflydelsen. Dels at styrke
den daglige ledelse i en forening, der er
blevet stgrre og mere professionel.

Internationalt samarbejde
I krystalkuglen aftegnedes omridsene af
et intensiveret europxisk samarbejde.
Det gaelder inden for EAMDA (Euro-
pean Alliance of Muscular Dystrophy
Associations), hvor Muskelsvindfonden i
september i &r stir som vert for sam-
menslutningens drsmgde og allerede
leenge har vaeret i gang med at forberede
et indholdsrigt og spaendende arrange-
ment.

Men internationaliseringen vil ogsd
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stille krav om et langt tettere og mere
effektivt samarbejde mellem de mange
europaiske handicaporganisationer ind-
byrdes. Ikke mindst EF-landenes fort-
satte integration krever et kvalificeret
organisatorisk modspil, og derfor er
Muskelsvindfonden involveret i bestrae-
belser pé at danne en europeeisk paraply-
organisation.

Internationalt samarbejde om forsk-
ning og udvikling har leenge haft hgj pri-
oritet i Muskelsvindfonden, og i det for-
lgbne ar har adskillige udenlandske
specialister 1 muskelsvind pa forenin-
gens initiativ gaestet Danmark for at
inspirere og videregive deres viden til
danske lzger og behandlere.

Fremtidens Muskelsvindfonden teg-
ner ogsa pd de indre linier steerk. Fore-
ningens unge har gennem de senere ar
markeret sig med mange selvstendige
initiativer, og aktiviteten har i 1992 ndet
nye hgjder. Stor tilslutning til kurser og
seminarer vidner om et kvalificeret ung-
domsarbejde, der bl.a. er karakteriseret
ved at tage fat pd emner og sider af til-
varelsen, som ikke kun fokuserer pi
muskelsvind og sygdom i snxver for-
stand.

Flere af foreningens unge er tillige
blevet inddraget i internationalt samar-
bejde.

S4 stzerk som nogensinde
Gennem 1992 forberedte Muskelsvind-

fonden sig pd at treede ind i De Samvir-
kende Invalideorganisationer (DSI), og
medlemskabet tridte i kraft ved drsskif-
tet. Det har givet foreningen nye mulig-
heder for at ggre sin indflydelse gael-
dende, lokalt og i forhold til centrale
myndigheder. Der er blandt medlem-
merne valgt DSI-repraesentanter i alle
amter.

Medlemskabet har vaeret diskuteret i
flere ar og er pa sin vis et brud med
Muskelsvindfondens historie. Forenin-
gen blev i sin tid dannet bl.a. i opposition
til de “gamle” invalideorganisationer, og
Muskelsvindfonden har gennem drene
fiet og selv skabt et dynamisk image af
at veere anderledes. Dvs. ikke at vaere
som de gamle, traditionelle foreninger.

Er Muskelsvindfonden nu blevet gam-
meldags?

Nej! Den er blot blevet &ldre og mere
erfaren; den er blevet voksen. Og derfor
heller ikke bange for at miste sig selv
ved at indgai i forpligtende samarbejder
med andre.

Miske er Muskelsvindfonden i virke-
ligheden s sterk og handlekraftig som
nogensinde:

e Vi er rustet til fremtidens ggede inter-
nationale samarbejde.

® Vi har med held gennemfgrt omfat-
tende endringer i1 vores interne struk-
tur og er langt fremme med at definere
nye mil og visioner.

¢ Betydningen af vores Vejlednings- og
Behandlingscenter er med den offentlige
finansiering blevet anerkendt og vard-
sat.

® Vierifaerd med at realisere Marse-
lisborgCentret, der vil skabe nye og bedre
behandlingsmuligheder for vores bru-
gere, og som rummer uanede muligheder
ved sit utraditionelle samarbejde mel-
lem flere handicapforeninger og mellem
privat og offentligt. :

® (Jkonomisk er Muskelsvindfonden
ovenpd igen. 1992 resulterede i det bed-
ste regnskab i foreningens historie med
et overskud pd 6,3 mio. kr.

Det fine resultat betyder ikke, at vi
nu er blevet rige, for vi har haft meget at
indhente efter de katastrofalt svigtende
indtaegter for et par ar siden. Men vi har
genskabt et sikkert gkonomisk funda-
ment, som er een af forudsetningerne for
at kunne handle.

Muskelsvindfondens

organi

sation
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GRON SUCCES

Kasino'et slog fejl,

men indsamlingsafdelingen
prasterede ovenud flot
resultat pd Grgn Koncert.

Indsamlingsafdelingen praesterede i 1992
at arrangere syv grgnne koncerter sd dyg-
tigt, at det gkonomiske resultat endte
nar en fordobling af det normale over-
skud pé Grgn Koncert.

Knap fem mio. kr. netto indbragte sal-
get af gl, vand, mad samt ikke mindst
den 20’er, publikum skulle betale ved
indgangen. Grgn Koncert sagde 1 1992
farvel til gratis-princippet, og publikums
reaktion pd indfgrelsen af entre var img-
deset med spaending. Men det beskedne
belgb og et meget attraktivt musikpro-
gram trak i det store og hele lige s
mange til koncertpladserne som saed-
vanlige.

Ogsa Grgn Rock, den “lille” koncert-
turne til fire jyske byer, kom hjem med
et overskud stgrre end budgetteret.

Resultatet af entreprengr-opgaverne
for en rackke andre koncertarranggrer
ndede ikke alle det forventede niveau.
Men aktiviteten, hvor indsamlingsafde-
lingen anvender sin knowhow, sit mate-
riel og de mange frivillige til at forestd
konsumsalg mv. pd koncerter arrangeret
af andre organisationer, bidrog alligevel
samlet til Muskelsvindfondens overskud.

Alt 1 alt m4 det konkluderes, at ind-
samlingsafdelingens koncertvirksomhed
1 1992 blev ovenud flot og sikrede en
yderligere konsolidering af Muskel-
svindfondens gkonomi.

Farvel til kasino

Den grgnne succes var sd meget desto
mere velkommen, da man samtidig métte
sige definitivt farvel til en anden mulig
indtegtskilde. Engagementet i det drhu-
sianske Royal Scandinavian Casino
ophgrte efter godt et drs drift, da
kasino’et slet ikke levede op til forvent-
ningerne, men tvaertimod fik behov for
tilfgrsel af yderligere kapital.

Der var ingen mulighed for at line
penge hertil, og derfor mitte man
afheende andelen i det ambitigse kasino-
projekt. Det indskud, som Muskelkraft
A/S betalte for at eje de 31 procent af --

kasino’et, der skulle have givet Muskel-
svindfonden 31 procent af et forventet
overskud, var ldnt med en privatperson
som kautionist. Derfor tabte foreningen
ikke penge pa den konto. Prisen for at
prgve lykken i den nye — og indtil videre
stadigvack skrantende — danske kasino-
branche har alene veret omkostningerne
til forberedelse af projektet.

Musholm-projektet
I forbindelse med foreningens 20-4rs
jubilaeum for to &r siden sgsattes projekt

Musholm, et feriecenter ved Korsgr
beliggende i naturskgnne omgivelser ved
Storebalt. Der har siden vaeret arbejdet
med planer og tegninger for de i alt 40
bo-enheder, der vil blive en af de mest
handicapegnede feriefaciliteter her i lan-
det, og projektet nermer sig realitets-
fasen.

45.000 kvm grund lige ud til en af Dan-
marks bedste badestrande er kgbt, og
Arbejdsmarkedets Feriefond, der skal
finansiere 70 procent af anlegsudgif-
terne, har givet et positivt forhdndstilsagn
om bevilling af knap 50 mio. kr. Samlet
er Musholm-centret budgetteret til 69
mio. kr., men det bygges i etaper. Forste
fase omfatter 10 ferielejligheder, som
ventes klar i 1995.

Indsamlingsafdelingen er i fuld gang
med at forberede den fundraising, der skal
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finansiere Muskelsvindfondens andel af
fgrste etape, ialt syv mio. kr.

Tips og lotto
Tips- og lottomidlerne har de senere &r
veret en god indtegtskilde 1 takt med
danskernes voksende spillelyst. Igen i
1992 fik foreningen stgrre bidrag herfra
end budgetteret, og det er penge, som
det ikke koster noget at tjene.

Omvendt har tipstjenesten med de
seneste drs liberaliseringer efterhdnden
monopoliseret spillemarkedet, og derfor er

Gron Koncert gav nasten dobbelt
sa stort et overskud som normalt,
og indsamlingsafdelingens koncert-
virksomhed bidrog saledes markant
til konsolidering af Muskelsvind-
fondens gkonomi.

der god logik i, at Muskelsvindfonden
sammen med andre humanitaere organi-
sationer, der traditionelt har skaffet sig
vaesentlige indtaegter gennem lotterier og
spil, f&r en rimelig kompensation for tabet,

Indsamlingsafdelingen arbejder i gvrige
med en rckke nye ideer, der kan sikre
Muskelsvindfonden de ngdvendige ind-
tegter fremover. [ den forbindelse er det
et vigtigt mdl at sprede indtaegtsmulig-
hederne p4 mange kilder, sd foreningen
ikke er sarbar, hvis en cller flere svig-

ter.
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«...saerdeles
tilfredsstillende...”

Det bedste regnskab
i foreningens historie.

Citat fra “Muskelsvindfonden. Arsregn-
skab for 19927, side 5: “Bestyrelsen ser til-
bage pd 1992 som et secerdeles tilfredsstiflende
ar”

Det er med meget god grund, at
Muskelsvindfondens bestyrelse udtryk-
ker sig s positivt om foreningens gko-
nomi i det forlgbne 4r. Faktum er, at
Muskelsvindfonden kunne afslutte 1992
med det bedste regnskab i foreningens
historie; overskuddet blev for hele kon-
cernen pd 6,652 mio. kr.

Resultatet har gget egenkapitalen til
naer 11 mio. kr. Det betyder, at forenin-
gen, langt hurtigere end nogen havde
turdet hibe pd, har konsolideret sig sa
solidt, at der nzesten er vardier til et drs
drift; et mél, der er blevet sat for aldrig
igen at opleve en gkonomisk katastrofe
lig den i slutningen af 80’erne.

Bag det fine resultat ligger farst og
fremmest stgrre indtegter end ventet,
iseer fra Grgn Koncert. Tips og lotto har
bidraget med en mio. kr. ekstra, og der
har vaeret renteindtasgter pé ca. 200.000
kr. Testamentariske gaver er vokset og
belgber sig til knap 600.000 kr.

Men ogsd en stram styring af udgif-
terne har medvirket til genskabelsen af
en solid gkonomi. Udgifterne har i det
store og hele overholdt budgetterne.

Vak fra afgrunden

For tre r siden var Muskelsvindfonden
i realiteten fallit med en negativ egen-
kapital pd neer fire mio. kr. Det er med
andre ord pd rekordtid lykkedes at skifte
kurs, langt veek fra afgrundens rand.

En vigtig drsag er, at VB-Centret de
seneste dr har fiet betalt en vasentlig
del af sin drift med bevillinger fra finans-
loven. En udvikling, som nu er endt
med, at centret er sikret en fast offentlig
finansiering.

Det forhold betyder, at Muskelsvind-
fonden for det fgrste har kunnet genop-
rette sin gkonomi, og for det andet nu er
i stand til at tage fat pd ngdvendige opga-
ver, som lenge har méttet ligge ulgste.

Det reviderede drsregnskab med redeggrelse
Jor anvendte regnskabsprincipper, specifika-
tioner af modtagne bidrag mv. kan rekvireres
ved henvendelse til Muskelsvindfonden.

Koncernregnskab 1992

Regnskab Budget

indtegter 10%

Kontingenter 279 300
Bidrag 7.765 6.190
Arrangementer 4.821 2.258
Offentlig finansiering VB 9.188 8.686
Gvrige indtagter 2.327 2.753
Indtaegter iale 24.380 20.187
Oplysning 2.762 2.714
Medlemsservice 2.089 1.938
Vejledn. og behandl. 4.363 3.982
Forskning/udvikling 2.962 5.550
Andre formélsakt. 745 817
Indirekte omkostninger 2.521 2.296
Ombkostninger ialt 15.442 17.297
Resultat fgr renter,

afskrivninger og henlaeggelser 8.938 2.890
Renter 714 435
Afskrivninger -374 — 345
Henlzggelser - 2.350 1.003
Ordinert resultat 6.928 3.983
Ekstraordinzre poster -376 0
Arets resultat 6.552 3.983

Koncernbalance 1992

ONINILIYITY

Omsatningsaktiver 16.521 8.819
Anlzgsaktiver 5.055 3.680
Aktiver 21.576 12.499
Fremmedkapital 6.414 4.806
Henlagte midler 4.313 934
Egenkapital 10.849 6.759
Passiver 21.576 12.499

Iindtaegtskrone 1992

Kontingent 1%

g 32%
Indirekte

omkostni

Andet 5%

Arrangementer Udvik

20% forskni

Udgiftskrone 1992

Oplysning 18%

14%

VB-centret 28%
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EN PROFESSIONEL
MEDLEMSFORENING

Medlemsforeninger og interesseorganisationer — som f.eks.
Muskelsvindfonden — organiserer sig stadigt mere professionelt
med specialiserede medarbejdere til at pleje medlemmernes
interesser. Det udvikling rummer en fare for at lamme
aktiviteterne blandt graesrgdderne, siges det. Sddan gar det
tilsyneladende ikke i Muskelsvindfonden.

Almindeligvis opfatter man spgrgsmélet
som et enten-eller. Enten professionali-
sering eller brugerindflydelse. Enten top-
styring eller medlemsdemokrati.

I Muskelsvindfonden ser det ud som
om, spgrgsmdlet kan besvares med et
bide-og. For det karakteristiske ved for-
eningens indre liv gennem det forlgbne
ar har veeret, at den pd en og samme tid
har gennemgéet en gget professionali-
sering og veret staerkt preget af vok-
sende aktiviteter pd bruger- og medlems-
plan.

Med hjelp fra professionelle konsu-
lenter i ledelse og organisation har besty-
relsen reorganiseret foreningens daglige
ledelse og ansat en direktgr i toppen.
Men samtidig er antallet af selvorgani-
serede medlemsgrupper vokset, og de
mange interesse- og lokalgrupper udfol-
der sig med nye initiativer og arrange-
menter, som samler fulde huse.

I 1992 er der etableret en Voksen-
gruppe, som i februar ‘93 debuterede
med et firedages kursus “Muskelsvind

med ansvar” med godt 100 deltagere.
Mellemgruppen afholdt et kursus med
stor tilslutning og uforbeholden ros fra
deltagerne. Og Ungdomsgruppen, der
allerede de foregdende dr begyndte at
r¢re pé sig for alvor, har fortsat et meget
hgjt aktivitetsniveau med mange veltil-
rettelagte seminarer og kurser.

Og sddan kunne man blive ved med at
remse op for de mange andre gruppers
vedkommende. Mangfoldighed, initia-
tiv og nyteenkning har preeget arbejdet i
de 9 brugergrupper, 14 foreldregrupper,
myastenigruppen samt blandt de i alt 35
kommunale og lokale kontaktpersoner.

I forbindelse med medlemskabet af
De Samvirkende Invalideorganisationer
er der lagt op til endnu stgrre lokal akti-
vitet. I alle landets amter er der blandt
foreningens medlemmer valgt reprac-
sentanter til de amtslige DSI-bestyrelser.

Den forggede brugeraktivitet mod-
svares af en kraftig oprustning i Muskel-
svindfondens afdeling for medlemsser-
vice. Afdelingen har i 1992 fiet tilfgrt
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ekstra 600.000 kr. i forhold til 1991-
niveauet, og den bliver yderligere op-
prioriteret i 1993,

I'medlemsservice ligger tillige arbejdet
med at stgtte organiseringen af et lands-
dzkkende net af lokale ALS-patient-

grupper.

Ny struktur

11991 indledtes organisationsudviklings-
projektet, som i lgbet af 1992 blev delt i
tre hovedopgaver. Fornyelse af den poli-
tiske opbygning, andringer i den daglige
organisation, formulering af visioner og
mal.

Zndringerne 1 ledelsesstrukturen er
gennemfgrt med anszttelse af en direk-
tgr og en klar fordeling af ansvar og kom-
petencer. [ forlengelse heraf er der ind-
fgrt faste ménedlige medarbejderrdd for
samtlige ansatte og ugentlige koordina-
tionsmgder mellem de forskellige afde-
linger. Der vil blive iveerksat en egentlig
personalepolitik, der bl.a. omfatter efter-
og videreuddannelse, medarbejder-
samtaler og etablering af samarbejds-
organer mellem ledelse og ansatte.

Den nye ledelsesform har allerede
udmgntet sig 1 et ndret arbejdsklima
blandt de ansatte, som har givet uderyk
for stor tilfredshed med gget dbenhed,
kommunikation og samarbejde.

Arbejdet med at forny den politiske
opbygning er mundet ud i et forslag til
nye vedtaegter, som landsmgde ‘93 skal
tage stilling til. Mélet med sendringerne
er bl.a. at skabe bedre muligheder for
medlemsindflydelse og -debat og at sikre
en stgrre sammenhang 1 den politiske
ledelse af medlemsforeningen Muskel-
svindfonden og den selvejende institu-
tion Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter.

Med hensyn til formulering af visioner
og mal skal landsmgde ‘93 debattere
oplaeg, der er udarbejdet pé grundlag af
diskussioner i reprasentantskaberne. 1
forlengelse heraf blev der 1 marts ‘93
afholdt et meget vellykket weekend-
seminar om emnet med deltagelse af
reprassentantskaberne og alle ansatte.

Made i Kebenhavns Lokalgruppe i

november ‘92 med naesten 100 deltagere.

Antallet af selvorganiserede medlems-
grupper vokser, og de mange eksiste-
rende interesse- og lokalgrupper udfol-
der sig med nye initiativer 0g

arrangementer, som samler fulde huse.

VB-=-CENTRET
SIKRET OKONOMISK

FOTO: SOGREN HOLM/CHILI

Lage Jes Rahbek blev i efteraret ny leder
af VB-Centret. Han kendte i forvejen cen-
tret indefra, da han i en arrakke har
vaeret formand for VB’s bestyrelse.

Jes Rahbek har blandt meget andet to
store opgaver foran sig; dels at opbygge et
smidigt samarbejdé med amterne om
benyttelsen af VB-Centret, dels at for-
berede opbygningen af den behandlings-
faglige del af MarselisborgCentret.

Aftale med amterne giver
ro til langsigtet planlagning,
og der kan forventes en
udvidelse af centrets tilbud
til brugerne.

For de ca. 800 familier landet over, der
bruger Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter (VB), blev
1992 et gleedeligt dr. Med indfgrelsen af
en fast, offentlig finansiering fra og med
1993 pd godt syv mio. pristalsregule-
rede kroner om dret behgver de ikke
mere frygte pludselige nedskaringer i
VB’s tilbud, og ingen amter kan laengere
afvise at betale for centrets ydelser.

Finansierings-aftalen, der er indgdet
med Amtsridsforeningen, men for
stgrstedelens vedkommende betalt af
staten via ggede bloktilskud, er kulmi-
nationen pad mange drs ithzerdig indsats
for at sikre VB. Tidligere forhandlinger
med amterne har vaeret forgaeves, og i
de senere dr har folketinget med etérige
tilskud over finansloven reddet VB og
en rackke andre foreningsejede behand-
lingssteder pd mélstregen. Forst da et
flertal i folketinget lagde op til at tvinge
en ordning igennem med eller mod am-
ternes vilje, kom der gang i konstruktive
forhandlinger mellem Amtsrddsforenin-
gen og en reekke handicapforeninger.

Resultatet er blevet, at VB nu er
omfattet af loven om frit sygehusvalg,
og enhver person med muskelsvind har
efter laegehenvisning og inden for den
gkonomiske ramme ret til centrets ydel-
ser.

Nye medarbejdere *

Sikringen af gkonomien har betydet,
at VB nu kan planl®egge mere langsig-
tet. Det er blevet mulige at konvertere
midlertidige projekt-anszttelser til
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fastansatte, og i sivel VB-Gst i Brgndby
som VB-Vest i Arhus er der ansat nye
vejledere og radgivere.

Familiekurser og bruger-uddannel-
sen vil i de naermeste ar blive tilfgre
ekstra resurser, og der planlegges en
generel udvidelse af alle VBs basale
ydelser sdsom konsulentrapporter, del-
og specialydelser, hospitalskontroller
mv.

Den offentlige finansiering omfatter
ogsd midler til forskning og udvikling,
sd VB hele tiden kan vere pd hgjde
med den nyeste viden om behandling
og forebyggelse. Udviklingscentret
(UQC) vil fremover bestd af tre faste
medarbejdere samt projektansatte.

Samlet beskaftiger VB og UC i dag
ca. 25 medarbejdere.

ALS-projekter

Med en sarlig statslig bevilling pa tre
mio. kr. har Muskelsvindfonden igang-
sat en raekke projekter, der skal for-
bedre behandlingstilbuddene til per-
soner med sygdommen Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS). Nogle projek-
ter finder sted i hospitalsregi 1 samar-
bejde med Dansk Sygehus Institut,
mens andre er organiseret af en styre-
gruppe nedsat af VB.

Formadlet er at udvikle bedre behand-
lingsmodeller for patientgruppen, som
har et stort behov for en sarlig indsats.
Projekterne afsluctes i lgbet af 1993
med en stor konference for alle invol-
verede faggrupper.

Sidelgbende med projekterne har
Muskelsvindfonden sat resurser af til at
stgtte dannelsen af et landsdeekkende
net af lokale ALS-patientforeninger.
Der er allerede etableret tre grupper, og
flere er undervejs.

Forskning og udvikling
Gennem 1992 er der arbejdet pd en
reekke andre forsknings- og udvik-
lingsprojekter. Det drejer sig bl.a. om en
undersggelse af indleringsproblemer
hos bgrn med Duchennes muskel-
dystrofi, en undersggelse af kontraktu-
rers (stramme led) betydning og mulige
forebyggelse, et projekt om siddestil-
linger, m.fl. Projekterne afsluttes 1 1993.
UC’s mangedrige arbejde med vejr-
treeknings-problemer og brugen af
respirator er viderefgrt med bl.a. plan-
leegning af en ny, omfattende under-
sggelse af forholdene for permanente
respiratorbrugere i eget hjem.

ONINLITYTY




Pris for pionerindsats

Muskelsvindfondens Handicappris 1992 blev tildelt professor,
dr. med. Bent Juhl, der er overlage p4 Arhus Kommunehospi-
tals respirationscenter,

Bent Juhl fik prisen — en trazskulptur i bornholmsk rgn skabt
af kunstneren Bjgrn Bendstrup — for sin pionerindsats inden for
respiratorbehandling af mennesker med muskelsvind.

Til overrekkelsen den 14. december i Aarhus Kongreshus
mgdte blandt mange andre en gruppe af Benc Juhls patienter op
og gav deres bidrag til en festlig sammenkomst med mening i.
it oLy - En af respiratorbrugerne, Per Hvass, holdt tale og sagde til pris-
modtageren: — Du har om nogen fortjent denne hader. For
mig personligt har din indsats betydet en vasentligt forgget livs-
kvalitet. Et overskud til at leve igen.”

En ridderlig
landsformand

FOTO: ANN MALMGREN
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Dronningen udnavnte 24. april 1992
landsformand Evald Krog til Ridder af
Dannebrogsordenen. En
hadersbevisning, der tilde-
les fremtreedende personer
eller personer, som gennem
en szrlig betydningsfuld
indsats har gjort sig fortjent
hertil.

I dagens anledning skan-
kede medarbejderne pi
Muskelsvindfonden  for-
manden svaerd, skjold og
kappe samt naturligvis en
hest, der bdde kunne vrinske

Lotte Heise og kvindeidealer

En gruppe unge kvinder i Muskelsvindfonden holdt fgrste maj
sammen med fotomodel, forfatter og foredragsholder Lotte Heise,

og give galop-lyd fra sig. FoT: POLFOTO der fortalte om selvtillid, steerke og svage sider ~ og mznd.

Og i juni maned var Evald Krog i audi- Ungdomsgruppen havde arrangeret et pigekursus, der samlede
ens hos Dronning Margrethe for at takke kvindelige deltagere fra hele landet til diskussion over temaet ‘kvin-
for udnzevnelsen. deidealer’. Det blev en vellykket weekend i “Laugesens Have” i

— Det blev en stor positiv oplevelse at Videbaek, hvor der ovenpd snakken ogsé var tid til dans, pjank og fjas.

mgde hende. Jeg fplte mig meget vel-
kommen, sagde den glade og stolte pris-

modtager efter besgget hos regenten. Udﬂugt til et pulterkammer

Medarbejderne pd Muskelsvindfonden begav sig en
vintermorgen ud til Marselisborg Hospital, bygning
7. Pé loftet her snoede
de sig ind og ud mellem

Reddet ud af Sarajevo

gamle skorsstene, speer,

27 Sarajevo-borgere med muskelsvind reddede i ?,l stolper og bunker af
slutningen af 1992 1 sidste gjeblik livet i kraft af den § stgvede mgbler, skram-
tyske stats velvilje. Andre dgde forinden. a met sengeudstyr samt et
Gennem flere mineder prgvede Muskelsvind- 3 par bedagede orgler.
fonden at skaffe de desperate flygtninge opholds- g Udflugtens ma&l var
tilladelse her i landet, men de danske politikere g medarbejdernes kom-
ignorerede gentagne henvendelser. I stedet lykkedes o . mende arbejdsplads. 1
det den tyske muskelsvindorganisation at skaffe lgbet af 1994 — nér lofts-
flygtningene ophold i delstaten Nordrhein-West- etagen er gennemrenoveret — flytter Muskelsvind-
phalen. Muskelsvindfonden bevilgede 25.000 kr. til fonden dl sin nyerhvervede bygning og er da godt i
deekning af en del af transportomkostningerne. gang med at realisere MarselisborgCentret.
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EN PROFESSIONEL
MEDLEMSFORENING

Medlemsforeninger og interesseorganisationer — som f.eks.
Muskelsvindfonden — organiserer sig stadigt mere professionelt
med specialiserede medarbejdere til at pleje medlemmernes
interesser. Det udvikling rummer en fare for at lamme
aktiviteterne blandt graesrgdderne, siges det. Saddan gar det
tilsyneladende ikke i Muskelsvindfonden.

Almindeligvis opfatter man spgrgsmalet
som et enten-eller. Enten professionali-
sering eller brugerindflydelse. Enten top-
styring eller medlemsdemokrati.

I Muskelsvindfonden ser det ud som
om, spgrgsmélet kan besvares med et
bdde-og. For det karakteristiske ved for-
eningens indre liv gennem det forlgbne
ar har veeret, at den pd en og samme tid
har gennemgiet en gget professionali-
sering og veeret steerkt preget af vok-
sende aktiviteter pa bruger- og medlems-
plan.

Med hjaelp fra professionelle konsu-
lenter 1 ledelse og organisation har besty-
relsen reorganiseret foreningens daglige
ledelse og ansat en direktgr i toppen.
Men samtidig er antallet af selvorgani-
serede medlemsgrupper vokset, og de
mange interesse- og lokalgrupper udfol-
der sig med nye initiativer og arrange-
menter, som samler fulde huse.

I 1992 er der etableret en Voksen-
gruppe, som i februar ‘93 debuterede
med et firedages kursus “Muskelsvind

med ansvar” med godt 100 deltagere.
Mellemgruppen afholde et kursus med
stor tilslutning og uforbeholden ros fra
deltagerne. Og Ungdomsgruppen, der
allerede de foregiende ér begyndte at
rgre pd sig for alvor, har fortsat et meget
hgjt aktivitetsniveau med mange veltil-
rettelagte seminarer og kurser.

Og sddan kunne man blive ved med at
remse op for de mange andre gruppers
vedkommende. Mangfoldighed, initia-
tiv og nytaenkning har preeget arbejdet i
de 9 brugergrupper, 14 foraldregrupper,
myastenigruppen same blandt de i alt 35
kommunale og lokale kontaktpersoner.

I forbindelse med medlemskabet af
De Samvirkende Invalideorganisationer
er der lagt op til endnu stgrre lokal akti-
vitet. I alle landets amter er der blandt
foreningens medlemmer valgt repra-
sentanter til de ameslige DSI-bestyrelser.

Den forggede brugeraktivitet mod-
svares af en kraftig oprustning i Muskel-
svindfondens afdeling for medlemsser-
vice. Afdelingen har i 1992 fiet tilfgre
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ekstra 600.000 kr. i forhold ¢il 1991-
niveauet, og den bliver yderligere op-
prioriteret i 1993.

I medlemsservice ligger tillige arbejdet
med at stgtte organiseringen af et lands-
dekkende net af lokale ALS-patient-

grupper.

Ny struktur

11991 indledtes organisationsudviklings-
projektet, som i lgbet af 1992 blev delt i
tre hovedopgaver. Fornyelse af den poli-
tiske opbygning, @ndringer i den daglige
organisation, formulering af visioner og
mdl.

Aindringerne 1 ledelsesstrukturen er
gennemfort med ansattelse af en direk-
tor og en klar fordeling af ansvar og kom-
petencer. I forlengelse heraf er der ind-
fgrt faste ménedlige medarbejderrid for
samtlige ansatte og ugentlige koordina-
tionsmgder mellem de forskellige afde-
linger. Der vil blive iveerksat en egentlig
personalepolitik, der bl.a. omfatter efter-
og videreuddannelse, medarbejder-
samtaler og etablering af samarbejds-
organer mellem ledelse og ansatte.

Den nye ledelsesform har allerede
udmgntet sig i et asndret arbejdsklima
blandt de ansatte, som har givet udtryk
for stor tilfredshed med gget dbenhed,
kommunikation og samarbejde.

Arbejdet med at forny den politiske
opbygning er mundet ud i et forslag til
nye vedtegter, som landsmgde ‘93 skal
tage stilling til. Mélet med andringerne
er bl.a. at skabe bedre muligheder for
medlemsindflydelse og -debat og at sikre
en stgrre sammenhang i den politiske
ledelse af medlemsforeningen Muskel-
svindfonden og den selvejende institu-
tion Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter.

Med hensyn til formulering af visioner
og mdl skal landsmgde ‘93 debattere
opleg, der er udarbejdet pd grundlag af
diskussioner i repracsentantskaberne. 1
forlengelse heraf blev der i marts ‘93
afholdt et meget vellykket weekend-
seminar om emnet med deltagelse af
repracsentantskaberne og alle ansatte.

Mgde i Kebenhavns Lokalgruppe i
november ‘92 med naesten 100 deltagere.
Antallet af selvorganiserede medlems-
grupper vokser, og de mange eksiste-
rende interesse- og lokalgrupper udfol-
der sig med nye initiativer og
arrangementer, som samler fulde huse,

VB=CENTRET
SIKRET OKONOMISK

FOTO: S@REN HOLM/CHILI

Lage Jes Rahbek blev i efteraret ny leder
af VB-Centret. Han kendte i forvejen cen-
tret indefra, da han i en arrakke har
vaeret formand for VB’s bestyrelse.

Jes Rahbek har blandt meget andet to
store opgaver foran sig; dels at opbygge et
smidigt samarbejde med amterne om
benyttelsen af VB-Centret, dels at for-
berede opbygningen af den behandlings-
faglige del af MarselisborgCentret.

Aftale med amterne giver
ro til langsigtet planlaegning,
og der kan forventes en
udvidelse af centrets tilbud
til brugerne.

For de ca. 800 familier landet over, der
bruger Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter (VB), blev
1992 et glaedeligt 4r. Med indfgrelsen af
en fast, offentlig finansiering fra og med
1993 pa godt syv mio. pristalsregule-
rede kroner om dret behgver de ikke
mere frygte pludselige nedskaeringer i
VB’s tilbud, og ingen amter kan laengere
afvise at betale for centrets ydelser.

Finansierings-aftalen, der er indgdet
med Amtsrddsforeningen, men for
stgrstedelens vedkommende betalt af
staten via ggede bloktilskud, er kulmi-
nationen pa mange drs iheerdig indsats
for at sikre VB. Tidligere forhandlinger
med amterne har veeret forgaves, og i
de senere dr har folketinget med etdrige
tilskud over finansloven reddet VB og
en rekke andre foreningsejede behand-
lingssteder pd madlstregen. Fgrst da et
flertal i folketinget lagde op il at tvinge
en ordning igennem med eller mod am-
ternes vilje, kom der gang i konstruktive
forhandlinger mellem Amtsridsforenin-
gen og en reekke handicapforeninger.

Resultatet er blevet, at VB nu er
omfattet af loven om frit sygehusvalg,
og enhver person med muskelsvind har
efter laagehenvisning og inden for den
gkonomiske ramme ret til centrets ydel-
Ser.

Nye medarbejdere y
Sikringen af gkonomien har betydet,
at VB nu kan planlaeegge mere langsig-
tet. Det er blevet muligt at konvertere
midlertidige projekt-ansattelser til
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fastansatte, og i sdvel VB-@st i Brgndby
som VB-Vest i Arhus er der ansat nye
vejledere og ridgivere.

Familiekurser og bruger-uddannel-
sen vil i de nermeste ar blive tilfprc
ckstra resurser, og der planlegges en
generel udvidelse af alle VBs basale
ydelser sdsom konsulentrapporter, del-
og specialydelser, hospitalskontroller
my.

Den offentlige finansiering omfatter
ogsd midler til forskning og udvikling,
sd VB hele tiden kan vaere pé hgjde
med den nyeste viden om behandling
og forebyggelse. Udviklingscentret
(UQ) vil fremover bestd af tre faste
medarbejdere samt projektansatte.

Samlet beskaftiger VB og UC i dag
ca. 25 medarbejdere.

ALS-projekter

Med en sarlig statslig bevilling pé tre
mio. kr. har Muskelsvindfonden igang-
sat en rackke projekter, der skal for-
bedre behandlingstilbuddene til per-
soner med sygdommen Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS). Nogle projek-
ter finder sted i hospitalsregi 1 samar-
bejde med Dansk Sygehus Institut,
mens andre er organiseret af en styre-
gruppe nedsat af VB.

Formalet er at udvikle bedre behand-
lingsmodeller for patientgruppen, som
har et stort behov for en sacrlig indsats.
Projekterne afsluttes 1 Igbet af 1993
med en stor konference for alle invol-
verede faggrupper.

Sidelgbende med projekterne har
Muskelsvindfonden sat resurser af til at
stgtte dannelsen af et landsdaeckkende
net af lokale ALS-patientforeninger.
Der er allerede etableret tre grupper, og
flere er undervejs.

Forskning og udvikling
Gennem 1992 er der arbejdet pd en
reekke andre forsknings- og udvik-
lingsprojekter. Det drejer sig bl.a. om en
undersggelse af indleringsproblemer
hos bgrn med Duchennes muskel-
dystrofi, en undersggelse af kontrakeu-
rers (stramme led) betydning og mulige
forebyggelse, et projekt om siddestil-
linger, m.fl. Projekterne afsluctes i 1993,
UC’s mangedrige arbejde med vejr-
treknings-problemer og brugen af
respirator er viderefgrt med bl.a. plan-
laegning af en ny, omfattende under-
spgelse af forholdene for permanente
respiratorbrugere i eget hjem.

IONINILIYAY




Pris for pionerindsats

Muskelsvindfondens Handicappris 1992 blev tildelt professor,
dr. med. Bent Juhl, der er overlege pi Arhus Kommunehospi-
tals respirationscenter.

Bent Juhl fik prisen — en treeskulptur i bornholmsk rgn skabt
af kunstneren Bjgm Bendstrup — for sin pionerindsats inden for
respiratorbehandling af mennesker med muskelsvind.

Til overrekkelsen den 14. december i Aarhus Kongreshus
mgdte blandt mange andre en gruppe af Bent Juhls patienter op
og gav deres bidrag til en festlig sammenkomst med mening i.
En af respiratorbrugerne, Per Hvass, holdt tale og sagde til pris-
modtageren: — Du har om nogen fortjent denne hzder. For
mig personligt har din indsats betydet en vasentligt forgget Livs-
kvalitet. Et overskud til at leve igen.”

i
FOTO: MOGENS LAIER

En ridderlig
lande Ormand FOTO: ANN MALMGREN
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Dronningen udnavnte 24. april 1992
landsformand Evald Krog til Ridder af
Dannebrogsordenen. En
hadersbevisning, der tilde-
les fremtraedende personer
eller personer, som gennem
en sarlig betydningsfuld
indsats har gjort sig fortjent
herul.

I dagens anledning skan-
kede medarbejderne pé
Muskelsvindfonden for-
manden svard, skjold og
kappe samt naturligvis en
hest, der bdde kunne vrinske

Lotte Heise og kvindeidealer

En gruppe unge kvinder i Muskelsvindfonden holdt fgrste maj
sammen med fotomodel, forfatter og foredragsholder Lotte Heise,

og give galop-lyd fra sig, FOTO: POLFOTO der fortalte om selvtillid, steerke og svage sider — og maznd.

Og i juni méned var Evald Krog i audi- Ungdomsgruppen havde arrangeret et pigekursus, der samlede
ens hos Dronning Margrethe for at takke kvindelige deltagere fra hele landet til diskussion over temaet ‘kvin-
for udn®vnelsen. deidealer’. Det blev en vellykket weekend i “Laugesens Have” i

— Det blev en stor positiv oplevelse at Videbzk, hvor der ovenpé snakken ogs var tid til dans, pjank og fjas.

mgde hende. Jeg folte mig meget vel-
kommen, sagde den glade og stolte pris-

modtager efter besgget hos regenten. Ud_flugt til et pulterkammer

Medarbejderme pd Muskelsvindfonden begav sig en
vintermorgen ud til Marselisborg Hospital, bygning
7. P4 loftet her snoede
de sig ind og ud mellem
gamle skorsstene, spar,
stolper og bunker af
stgvede mgbler, skram-
met sengeudstyr samt et
par bedagede orgler.
Udflugtens mél var
medarbejdernes kom-
mende arbejdsplads. I

Reddet ud af Sarajevo

27 Sarajevo-borgere med muskelsvind reddede i
slutningen af 1992 i sidste gjeblik livet i kraft af den
tyske stats velvilje. Andre dgde forinden.

Gennem flere méneder prgvede Muskelsvind-
fonden at skaffe de desperate flygtninge opholds-
tilladelse her i landet, men de danske politikere
ignorerede gentagne henvendelser. I stedet lykkedes

FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHIL1

det den tyske muskelsvindorganisation at skaffe lgbet af 1994 — nir lofts-
flygtningene ophold i delstaten Nordrhein-West- etagen er gennemrenoveret — flytter Muskelsvind-
phalen. Muskelsvindfonden bevilgede 25.000 kr. cil fonden til sin nyerhvervede bygning og er da godt i
dekning af en del af transportomkostningerne. gang med at realisere MarselisborgCentret.
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Hvad skal Muskelsvindfonden med en direktor?

Og hvad skal direktaren med Muskelsvindfonden?
Med de to spargsmal som arbejdstitel bad redaktionen
Mette Bock fortzlle om sit job. Mette Bock tiltradte i
november som Muskelsvindfondens forste direktor.

Dirigenten

AF METTE BOCK

Stillingsbetegnelsen direktgr stammer
egentlig fra det latinske dirigere, som
betyder at lede. Men der er en anden
stillingsbetegnelse, der er afledt af det
samme ord — nemlig en dirigent.

Normalt teenker vi pd en direktgr som
sddan en, der hgrer hjemme i vores
systemverden — det er en, der har med
kolde tal og bureaukratier at ggre. En
der er god til at teenke rationelt, vurdere
forholdet mellem mél og midler.

En dirigent hgrer derimod hjemme i
vores livsverden — det er en, der har med
kunst og kreativitet at ggre. En der er god
til at fortolke, fi instrumenternes for-
skellige klange til at nd sammen til en
smuk og intens helhed.

Nu kan jeg jo ikke vide pracis, hvad
der har veret Muskelsvindfondens
egentlige motiver til at ansatte en direk-
tgr. Men jeg ved til gengald hele sik-
kert, at motivet ikke har vaeret ect enkelt,
men mange forskellige. Der er behjer-
tede mennesker, der har gjort deres bed-
ste for at fortzelle mig, hvad det var, man
havde brug for. Jeg har hgrt om s for-
skellige behov som en sterk direktgr
som modveaegt til en sterk formand, en
inspirator, en nytenker, en bogholder og
meget mere.

Denne mangfoldighed har overbevist
mig om, at Muskelsvindfonden, da man
besluttede sig for at ansatte en direktgr,
i virkeligheden ikke sggte en direkegr i
klassisk forstand. Sddan en, der udsteder
ordrer, kontrollerer, roser og riser. Nej,
tvaertimod sggte man en af den anden
slags — nemlig en dirigent. Sidan en, der
med ganske fi bevaegelser, en sarlig

holdning eller glimt i gjet kan {4 et helt
big band tl at bevage sig 1 den samme
retning’ Og som kan give plads til sdvel
de brovtende trompeter som de fgl-
somme saxofoner.

For Muskelsvindfonden er i bund og
grund som et big band. Man startede
som et rockorkester, hvor der ikke var
behov for en dirigent. Alle sad taet sam-
men og kunne fglge hinandens bevagel-
ser hele tiden. Men rockorkesteret vok-
sede og pludselig var der mange
forskellige stemmegrupper i orkesteret.
Man kunne en masse, som man ikke
kunne for ér tilbage. Men uden en diri-
gent gdr der alt for megen tid med at
diskutere, om det er trompeterne eller
saxofonerne, der er vigtigst. Dirigentens
fornemste opgave er ac fi hver enkelt til
at forstd, at alle spiller en stemme i hel-
heden — men ikke ngdvendigvis den
samme og ikke ngdvendigvis pd samme
tid.

To menneskesyn

Da jeg i sin tid laste filosofi og stats-
kundskab, var jeg meget optaget af en
canadisk teenker (C.B. Macpherson), der
var lidt af alting — han var gkonom, han
var filosof, han var politolog. Det, der
var sé inspirerende, var, at han pipegede,
at viivores vestlige liberale demokratier
har haft to menneskesyn, der har eksi-
steret side om side:
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Groft sagt har vores arbejdsliv veret
indrettet ud fra troen pd, at mennesker

fagrst og fremmest er egoister, der stir sig
selv naermest. Derfor skal medarbejdere
kontrolleres, de skal have ngje besked pd,
hvad de skal ggre, og arbejdsdelingen
skal ligge helt fast, sa den enkelte kun
beskaftiger sig med det, han har for-
stand pa.

Omvendet har vores privatliv veeret ind-
rettet ud fra troen pé, at mennesker fprst
og fremmest er kreative vaesner i stadig
udvikling. Derfor har alle stemmeret og
lov til at deltage der, hvor de synes, de
kan bidrage med noget. Uanset om de er
kloge eller mindre kloge — og hvem defi-
nerer for gvrigt det? Ved at deltage bliver
vi dygtigere og finder vores eget poten-
tiale.

Nar jeg har sggt stillingen i Muskel-
svindfonden er min primare ambition i
praksis at demonstrere, at medarbejdere
og brugere i en forening som vores er
kreative mennesker, der vokser med de
opgaver de enten fér, pdtager sig eller
selv opfinder. Jeg vil overfgre det men-
neskesyn, der har ligget til grund for
vores liv som borgere 1 samfundet, til
Muskelsvindfonden som arbejdsplads og
som brugernes forening. Det er ikke
umuligt at veere demokratisk og forret-
ningsorienteret pd samme tid. Vi skal
bare vere enige om, hvad det er for et
stykke, vi spiller.
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Du er 1kke alene

Kegrestolsrace i Vingsted med de stolte feedre i baggrunden.

Forzldreforeningen
Sydjylland er et uformelt,
men centralt led i Muskel-
svindfonden.

Her slipper forazldre af

med deres usikkerhed ved at
opdage, at ogsa andre har
provet at famle sig frem.

AF CARSTEN TOLB@LL
FOTO: HENRIK BJERREGRAV

Pz‘i planen stdr “Fiskeri i Vingsted Sg
eller gitur til det Historiske Vark-
sted”. Ingen af delene ser ud ¢il at samle
den store tilslutning. Lysten og behovet
trackker mere 1 retning af afslapning og
almindelig hygge. Sidst pd eftermiddagen
har en far lovet at fortelle om den naste
gocart-sacson, og man skal jo ogsé lige
have fordgjet frokosten og formiddagens
tankevackkende indfgring i gen-mani-
pulationens nye muligheder ved over-
laege Gert Bruun Petersen fra Vejle Syge-
hus.

Drengene fandt sammen allerede i
aftes. De kender hinanden fra tidligere
weekend-treef og fra gocart-banen i
Vojens. Aldersspredningen fra 10 ¢l 13 ar
betyder ikke noget, nér alle har en el-
eller sportskgrestol at suse rundt i.

Forazldreforeningen Sydjylland under
Muskelsvindfonden har samlet en halv
snes foreldrepar, hjelpere og bgrn med
og uden muskelsvind til weekendarran-
gement i Vingsted Centret ved Vejle.

Deter et af de “store” af de drlige tre-
fire treef, og forberedelserne har som ved
tidligere lejligheder vaeret lagt i han-
derne pd Hannelore og Jgrgen Mgller
Jensen fra det naerliggende gdsted.
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— Der er hverken formaend eller eks-
perter med i foreldreforeningen. Vi er
bare almindelige mennesker, der ved,
hvad sagen drejer sig om. Og med hen-
syn til arrangementet er det nu engang
mest praktisk, at de samme personer
traeffer aftaler og bestiller mad og ophold
og den slags. Alligevel kan vi ind imellem
godt bebrejde os sely, at vi ikke er bedre
til at uddelegere opgaverne, forteller
Hannelore Mgller Jensen.

Dagsorden med luft

Med fire bgrn, heraf en helt lille og den
13-drige Kristian med muskelsvind, er
der nok at se til i det daglige. Men det er
der ogsé for de gvrige forsamlede familier.
Weekenden i foreldregruppen fungerer
i hgj grad som aflastning.

— Vi starter altid med en runde “siden
sidst”, hvor hver iszer forteller nyt om
barnets udvikling, erfaringer med kom-
munen eller sygehuset, og hvad der ellers
er sket. Denne gang havde vi et spend-
ende foredrag koblet pd, men det
behgver der ikke altid at vaere. Folk har
nok i at mgdes og f4 snakket. [ starten var
vi omhyggelige med at arrangere bgrne-

aktiviteter, men vi fandt ud af, at de er »




- Nogle forzldre sidder og gem-
mer sig derhjemme, og pludselig
en dag star de midt i problemerne,
siger JORGEN MGLLER JENSEN.

— Muskelsvindforzldre har behov
for at komme et sted, der er fri for
behandlere og kontrol, mener
HANNELORE M@LLER JENSEN.

- | gruppen kan man fa snakket
ud om de svere problemer,
mener PETER THOMSEN.

- Kommunerne behandler os vidt for-
skelligt, men vi leerer af hinanden,
siger BENT HOLM.

— Det var en fin stgtte at have
nogle forzldre at ringe til, da vi
skulle vzelge hjzlpemidler, siger
STEN MINK.
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overflgdige. Ogsa bgrnene har behov for
bare at vaere sammen, siger Hannelore.

Nye forezldre til bgrn med muskel-
svind skal selv henvende sig, hvis de vil
vaere med i en forzldregruppe. Fonden
er behjzlpelig med at henvise til ner-
mestboende familie | en gruppe, som
foreldrene kan kontakte, ndr de selvy
fgler at tiden er moden, og behovet er
der.

— Vi far ikke fat i alle muskelsvind-
familier. Nogle gemmer sig derhjemme.
Der gir et stykke tid, inden folk erken-
der sygdommens fremadskridende art
og fornemmer, hvordan livsforlgbet vil
blive for deres barn, og hvad de kan ggre
for at holde tilstanden vedlige.

— Men nogle ser aldrig sandheden i
ginene, og de risikerer en dag at std med
et barn, der ikke langere kan gé og et
hus, der ikke kan fungere med en kgre-
stol. Her i gruppen kan folk forberede sig
pa, hvad der venter, og heldigvis vil de
fleste familier gerne vaere med, siger Jgr-
gen Mgller Jensen.

Tilgangen af nye har i det seneste dr
vaeret sa massiv, at familierne med smé
bern har fiet deres egen undergruppe
med egne arrangementer — dog sidan,
at alle kan deltage begge steder, hvis
interessen og tiden er til det. Flere af de
nye benyttede denne weekend lejlighe-
den il at oververe Gert Bruun Peter-
sens foredrag.

At acceptere situationen

I den gamle gruppe kender man hinan-
den. Tre fedre til tre halvstore drenge,
alle med Duchennes muskeldystrofi, ses
bide i gruppen og hver weekend i som-
merhalvéiret omkring gocartbanen. Det
falder dem lige sd naturligt at diskutere
hjelpemidler, skolegang og sagsbe-
handlere som biler, sport og arbejde. Men
sddan var det ikke i starten, husker hver
iser. Peter Thomsen fra Fredericia er
far til Morten pd 12 ar:

— Det var svaert at acceptere, at man har
en sgn, der naesten ikke kan noget fysisk
og bliver darligere og darligere. Iszer ndr
man samtidig har to raske bgrn, der spil-
ler fodbold pé eliteplan.

~ Jeg matte traeffe ct valg, da Morten
skulle have kgrestol. Det endte med, at
jeg kvittede mit davaerende job ved for-
svaret, der indebar megen rejseaktivitet.
At passe en muskelsvindler i teenage- »




drene er en opgave for to voksne men-
nesker, Men det var rare at have gruppen
her il at snakke ud om tingene, siger
Peter Thomsen.

Bent Holm fra @lholm ved Terring
ville i begyndelsen ikke indse, at der var
noget galt med sgnnen Seren, der i dag er
13 ar.

- Konen mitte g alene til de forste
mgder. Jeg kunne ikke forstd. at Saren
skulle fejle noget, og hvorfor vi skulle
have noger med Muskelsvindfonden at
ggre. Omsider lod jeg mig overtale til at
tage med til kursus pg Pindstrup Centret.

Bagefter forstod jeg en hel masse, siger

Bent Holm.,

Sten Mink fra Sommersted er far til
Henrik pd 10 ar. Forst for tre dr siden
fik drengen stiller diagnosen muskel-
svind.

= Det betgd, at vi skulle handle hurtigt
med hensyn til hjelpemidler, for da gik
det hurtige tilbage for Henrik, V; har haft

stor gavn af at kunne treekke pd andre i
gruppen, der havde vare turen igennem,
forteller Sten Mink.

= Vi lerer af hinanden. Der er stadig
stor forskel p4, hvordan kommunerne er
indstillet pd at hjzlpe bgrn med muskel-
svind. Mange steder kender man ikke
meget til sygdommen, for ofte er der
ingen fortilfelde i kommunen, siger Bent
Holm.

Udover erfhringsudvcksling 0g socialt
samveer kan gruppens medlemmer ogsd
fd ny viden med sig hjem. Formidda-
gens mange spgrgsmil til den genetiske
ekspert Gert Bruun Petersen blev ikke
stillet af akademisk interesse.

= Det er klart, at man pd sit barns
vegne interesserer sig for ethverr lxge-
videnskabeligt fremskride. Da Mortens
diagnose blev stillet i 1985, talte legerne
om en mikroskopisk chance for at for-
bedre hans tilfelde. | dag er gidens
losning rykket betydeligt naermere, Og

~ Forskningen naede
et milepunkt, da man
i slutningen af 80’erne
fandt placeringen af
Duchenne og Becker
i DNA-kaeden, for-
talte overlage Gert
Bruun Petersen den
interesserede forsam.
ling af foraeldre.

Peter Thomsen, Bent Holm og Sten
Mink tager en tur rundt pa idraets-
anlagget i Vingsted med sgnnerne
Morten, Soren og Henril,

for bare fem 4r siden ville der ogsd vaere
utenkelige at se foreldre sidde pi stribe
og legge detaljer frem om familicanlig-
gender, sddan som vi gjorde i dag, mener
Peter Thomsen,

Bgrn smitter
Abenheden 1 forx]dreforeningcn betyder,
at man kan bruge hinanden indbyrdes.
Deterlet at tage telefonen, hvis humgret
henger en dag, og der skal ikke mange
forklaringer til, for at den i den anden
ende forstdr situationen.,

— Det er en styrke, at vi har foraldre
med bgrn pg forskellige alderstrin. Den
personlige erfaring kan ingen ekspert
give videre, og alle muskelsvindforeldre
har behov for at kommeien kreds, hvor
de ikke er omgivet af behandlere og kon-
trolforanstaltninger, siger Hannelore Mgl-
ler Jensen.

Den gensidige moralske afstivning i
gruppen siges ogsi at vaere drsag til, at der
i dag er adskillige babyer i gruppen.

~ Vi har fiet to raske bgrn efter Kris-
tian, og det var efter, at vi havde set et
andet foraldrepar i gruppen have mod
pé flere bgrn. Den slags smitter, siger
Hannelore Mgller Jensen, |
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..den storste fare

AF PETER BIISGARD

ligger hos én selv...

35-drige Hanne Boel, der optraeder pa dette drs Gron Koncert har vaeret
en solid succes, siden hun gik solo i 1988. I en samtale med Muskelkraft
fortzeller hun om betydningen af at have en legesysg tilgang til musikken.
Og hvordan man overlever i rockbranchen uden at blive skizofren. Om
veerdien af et virksomt liv p4 landet med mand, bgrn og heste, og om lysten
til at sld igennem internationalt - og frysten for samme.

Pé’l en stor, hvidkalket gdrd midt i den
nordsjallandske muld sidder en 35-
arige kvinde med sin mand Sgren, to
bgrn, 80 tgnder land og en flok islandske
heste. Kvinden hedder Hanne Boel. Hun
har lige taget sine gummistgvler af efter
en tur i stalden, og sidder nu og drikker
kaffe. Pi det athgvlede gulv i stuen ved
siden af ligger datteren Andrea pd otte 4r
og ser fjernsyn, mens Sgren er ved at

tage den nyfgdee Frederik op af barne-
vognen ude pd gardspladsen.

Hanne Boel er glad. Det ses.

Hvad man ikke kan se, er, at hun har
solgt omkring 750.000 plader, siden hun
i 1988 besluttede sig for at synge soul
og solo efter en lang karriere som kor- og
jazzsangerinde. For en del af pladeind-
tegterne kgbte hun for nylig sin store,
hvide gérd.
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Hanne Boel kan stort set ggre, hvad
hun har lyst til.

Og det ggr hun sa.

Knapt havde hendes tredje album “My
Kindred Spirit” forladc hitlisterne, fgr
hun i slutningen af 1992 udsendte efter-
fglgeren “Kinda Soul”.

— Fordi jeg ikke kunne holde nallerne
i ro, som hun forklarer.

“Kinda Soul” blev indspillet p4 kun tre »




dage, uden at bandet havde haft lejlighed
til gve numrene — og uden den efterfgl-
gende detail-mixning, som man ellers
har for vane i pladebranchen.

Legesyg plade

— Beslutningen om at lave “Kinda Soul”
blev taget en uge fgr, vi gik i studiet.
Det var lige pd og hérdt, forteller Hanne
Boel.

— Uden de store armbevaegelser og ambi-
tioner. Oven pé de tre fgrste plader havde
min producerer Poul Bruun og jeg et
behov for at lave noget pd en mere afslap-
pet mdde. Fylde nogle huller ud, som vi
maske ikke havde turdet eller haft mulig-
hed for at rgre ved pd de andre plader. Og
som argrede os ad h...... til. Samcidig
havde vi princippet under indspilnin-
gen, at hvis det ikke lykkedes i andet
“take” — sd ku’ det ogsd vere ligeme-
get.

— Det viste sig at vaere en utrolig lere-
rig proces for Poul — og jeg iszr. Fordi vi
opdagede, at man kan vaere endnu mere
legesyg og lystbetonet, end vi havde
veeret fgr. Og vi havde ellers altid syntes,
at vi var rimelig glade i l3get, ndr vi lavede
plade.

— Og sd er det dejligt at kunne sidde
bagefter og sige: Dén trid skal vi lzere
noget af. Den skal vi holde fast i; det m4
simpelthen vaere den rigtige made at lave
plader p4, siger Hanne Boel.

Noget kunne tyde pd det. “Kinda
Soul” har forelgbig solgt 120.000 eks.,
og fik blandt mange flotte anmeldelser
disse ord med pi vejen i Berlingske
Tidende: “...musikken er gledeligt gen-
nemlyst af soul og gospel. Hun har
n&ppe sunget bedre, mere frigjort og
med stgrre personlig indlevelse, end hun
gor det pd “Kinda Soul”. Der er ikke
mange, der som Boel kan tage en helt
almindelig sang og ggre den bedre, for nu
ikke at sige bedst”,

Hanne Boel fgler ogsa selv, at hun rent
sangmssigt har taget et skridt fremad pa
den nye plade. Turdet mere end tidligere.

— Studiet har aldrig veeret min kop te,
forklarer hun. Jeg synes, det er svert at gi
ind og mobilisere alt det, der skal til for
at virke trovaerdig i et studie kl. 11 om
formiddagen. Overfor de nggterne gren,
som det altid vil vacre at have en produ-
cerer og en tekniker til at sidde og glo pd
én.

— Derfor har jeg indspillet meget af
min sang alene, hjemme i kelderen. Og
det var faktisk dgd-skeegt, rent sanglige,

at std og skrile for sig selv, hvor det gjaldt
noget — hvor det kom pé bdnd. Der kom
masser af ting ud af det, som jeg kun
kunne satte mig ned pé en stol og dg af
grin over, Men der kom ogsd ting ud af
det, som jeg ikke havde ventet. Det var
meget udviklende.

Det er efterhdnden en fast ingrediens
pd en Boel/Bruun-produktion, at koret
lzegges pd i USA. Af amerikanske san-
gere.

—Jeg bruger det amerikanske korhold,
fordi de er gospelsangere. De kan den
der “beskidte” lyd, som man ikke finder
herhjemme, men som de er vokset op
med gennem deres kirkesang, Desvaerre
er de gennem de sidste 20 4r blevet mere
og mere skolede og “blegede” 1 deres
sang. Fordi man i pladebranchen i en
lang periode har dyrket korsang, der var
meget tynd og luftig i klangen. Og sd
kom jeg og bad dem om at vare ligesd
beskidte og veemmelige, som de over-
hovedet kunne. Det tog faktisk lide tid,
inden det gik op for dem, at jeg virkelig
mente det.

Privatliv — og livet som kunstner
Men tilbage til 1993, hvor Hanne Boel
stadig sidder og drikker kaffe — solidt
plantet i familieliv pd landet og midt i en
karriere, der langt fra er toppet. Hun
indrgmmer gerne, at tilvarelsen lige nu
minder om en drgm, der er giet i opfyl-
delse.

Det er dog langt fra en tilstand, hun er
kommet sovende til. Forud for sit gen-
nembrud som solist med albummet
“Black Wolf” i 1988 havde Boel arbejdet
isyv dr som musikpzedagog (uddannet pa
Berkeley USA i 1981) og i endnu flere &r
som en meget respekteret bag-og for-
grundsvokal i utallige sammenhznge.
Lige fra Melodi Grand Prix til big bandet
“Blast” og i mindre jazzkapeller. Boel
havde skabt sig et navn som den gen-
nemprof’e pige, der kunne stille op og
legge kor pd hvad som helst med 4
minutters varsel. Men hun vidste ogsi
med sig selv, at hun kunne mere end
det. Og hun havde den forngdne tilmo-
dighed til at vente pd at hun — méske —
fik lov til at folde sin dybe soulstemme
ud 1 en solo-karriere.

Samtidig kendte hun om nogen bran-
chens bdde positive og negative sider,
og var miske netop derfor i stand til at
tage hind om den store succes, der blev
hende til del naesten fra den ene dag til
den anden.

48

— Jeg har hele tiden vidst, at jeg ville
have mit liv som kunstner og mit privat-
liv til at heenge sammen. Jeg skulle ikke
dg i denne her verden, hvor jeg ser si
mange gi ned. Der er ikke nogen formel
pé, hvorfor det er lykkedes - det skulle
da lige vaere, at man m4a prgve at teenke
sig lidt om hele tiden. At vere lidt foran
begivenhederne.

— Altsd helt banalt: Hyvis man ikke er sd
interesseret i presse i en periode, er der
jo ikke nogen grund til at vise sig der,
hvor pressen er. Man behgves ilkke at gd
til premierer — stykket er mindst ligesa
godt tredje dag, det spiller.

— Nir pressen fgrst fir hul p4 én, s bli-
ver man nemt et overrendt emne. Og
ligesd sjovt eller glorvaerdigt det kan vaere
at vaere overrendt i starten, ligesd stejl er
bakken ned igen, nér folk fir for meget
af én.

Den stgrste fare er én selv

—Men den stgrste fare i branchen ligger
trods alt hos én selv, understreger Hanne
Boel. Og det handler om, hvorvidt man
kan bevare det der skizofrene forhold til
sig selv, som man nok bliver ngdt til at
have — uden at kamme over. Der er nogle
som bruger det i deres kunst at vaere lidt
ualmindelige — hvilket de i den grad skal
have lov til — og de kan godt f4 en eller
anden form for naturspeed ud af det liv,
vores branche fgrer med sig. For mig har
det bare veeret sddan, at jeg har et behov
for at vaere ganske almindelig. Fgle mig
helt jordbunden ved siden af alt det der.

- Det er blandt andet derfor, jeg bor
herude pa landet. Det er langsomt blevet
en Igsning for mig pé det at have to sider
af et liv. Et liv her med bgrn, familie og
pligter — der hgrer mange pligter med
til at bo et sted som her. Nir jeg kommer
hjem fra studie, turné eller det pulveri-
sende liv, sd er det langt fra et kedeligt liv,
jeg vdgner op til. Det er et meget virk-
somt liv. Og alligevel er det et sted, som,
nér jeg er vek, sagtens kan fungere uden
mig,

— Og det var det liv, jeg i virkeligheden
havde i min gnskebog. Fordi det er fan-
tastisk svaert at komme hjem fra en
mineds turné til en tom lejlighed, en
bunke post og en telefonsvarer, der bug-
ner — og s bare vaere alene. En turné
kan nemt blive ens familic og relationer,
og mens man er afsted er det dgd-svert
at opretholde et forhold til ens rigtige
familie og venner. Dit liv bliver ligesom

hakket op i smé stumper. Nir du kom-

FOTO; JACQUELINE FLURI

Familiemennesket Hanne Boel.
Det officielle portraet i anledning af sannen Frederiks fodsel.
Med datteren Andrea og ®gtemanden Sgren Hasager.
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- Jeg kan ikke
sidde pa min gard
ude pa landet og
vaere en verdens-
succes. Hvis det
sker, ma jeg
afsted. Og det
kan jeg da godt
frygte lidt.

MORTEN LANGKILDE/POLFOTO

mer hjem skal du oparbejde et liv igen,
og ligesd snart du tager pa turné, vender
du ryggen til det.

Udlandet: En god drivkraft

Livet uden for gardspladsen treekker sta-
dig kraftige 1 Hanne Boel, her fem ar
efter hendes solistgennembrud. Hun szl-
ger plader som aldrig fgr 1 bide Dan-
mark, Norge og Sverige, hvor hun ogsi
turnerer for udsolgte huse. Hun har en
fod indenfor péd det tyske marked, og i
soulmusikkens fedreland, USA, har hun
som en af de fi danske musikere en rea-
listisk chance for at sld igennem. Med det
rette materiale péd det rette tidspunkt.

Det store spgrgsmil er, om Hanne Boel
har lyst til at “ggre udlandet”. @kono-
misk set er der ingen grund til det — pa
det felt klarer hun sig bedre end godt
med Skandinavien som arbejdsplads.

— Det er et dilemma, erkender hun.
Hyvis jeg sagde nej til udlandet, ville det
sd vaere af dovenskab? En selvtilfredshed
med, at det gér sgu’ da meget godt, som
det gér nu? Det skandinaviske marked er
egentlig rigeligt for mig, hvilket nemt
kunne blive en sovepude. Og jeg har da
ogsd gransket mig selv lidt for at finde ud
af, om jeg ogsa gerne vi/ have den sove-
pude.

— Men et eller andet sted ved jeg, at
det vil jeg ik#ke. Jeg vil stadig vaere klar til

at give den dén pd hatten, den skal have,
hvis de rigtige forhold bgd sig. Selvom
jeg har ndet utrolig meget og darligt
kunne gnske mig mere, tror jeg, det er
dgdsundt at have den der: Der er stadig
noget, som kunne vare sjovt at nd.

— Ellers ville jeg miste noget kraft — der
ville ikke vaere det samme benzin pd
motoren. Rent kunstnerisk og musikalsk
ville jeg se snzvrere pd tingene. Der er
en forskel pd at taenke det indre Skandi-
navien og pd at tenke verden. Jeg har
altid teenke verden, uden at taenke at jeg
skulle blive en verdens-succes. Men jeg
har taenkt den musikalsk, inspirati-
onsmassigt. Og det skal jeg blive ved
med. Det ville vaere dumt andet. Hvis jeg
begynder at snevre tingene ind til, hvad
der er godt for dét og dét marked, er jeg
overbevist om, at jeg ville begd en alvor-
lig fejl.

‘“Frygten” for USA

—Men jeg har da en vis angst for, at der
en dag skulle g& hul pd bylden totalt.
Det skal da ikke vaere nogen hemme-
lighed. Fordi jeg ved fra Tyskland, hvad
det kraever at blive markedsfgre i et nyt
land. T det gjeblik man bliver et hit, sd
sidder pladeselskaberne i det pigal-
dende land og skriger pa én, for at man
skal komme derned og give interviews,
optrazde pd tv etc. Og det er et skrig,
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som er fantastisk svaert at overhgre. Fordi
jeg har oplevet hvor dgdhamrende serigst
folk arbejder for ens sag i det pdgzl-
dende land. Jeg tror ikke, at jeg kan sidde
pd min gird ude pd landet og vacre en
verdenssucces, og samtidig vende ryg-
gen til hele lortet. Jeg mé afsted, og det
kan jeg da godt frygte lidt. Tyskland er én
ting, men teenk den dag man eventuelt
skulle prgve at promote 1 USA. Jamen
alesd! Hjeelp!

Set i et lidt mere snavert perspektiv
stdr Hanne Boels dagsorden pi treening i
gvelokalet med bandet forud for Grgn
Koncert i juli. Selv om den oprindelige
plan lgd pé barselsfri for den nybagte mor.

—Men da Grgn Koncert lige pludselig
stod foran nasen pd mig, tenkte jeg:
Hvorfor ikke? Lysten drev veerket igen.
Det er en afgrenset periode, og samtidig
er den grgnne tur jo luksus pa den méde,
at det foregdr om dagen. Man kan have
bgrn med uden det store problem.

Og p4 pladefronten er hun og producer
Poul Bruun — sedvanen tro — allerede
godt igang med at lade lysten overtage
vaerket.

— Huvis det stod til os, sd lavede vi nok
et par plader inden jul. Af de der tre-
dages produktioner.

Siger Hanne Boel. Og trods den efter-
fglgende latter, lyder det fuldstaendig
som om, hun mener det. 0

Muskelkraft springer ud 8 gange
drligt og er mere end Muskelsvind-
fondens medlemsblad.

Vi skriver om livskvalitet og etik,
om handicappede i andre lande —
og blander os i politik.

Kort sagt et engageret handicap-
politisk tidsskrift, som prover kraf-
ter med tidens store og smd
Spergsmal i interviews, reportager,
baggrundsartikler og kommentarer.
Med masser af flotte fotos.
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“_ ) muligheder for behandling
af Duchennes muskeldystrofi

AF SARAH YATES

et er for gjeblikket opfattelsen, at
den fremtidige behandling af
drenge med Duchennes muskeldystrofi
(DMD) baseres pa en af tre valgmulig-
heder: muskelcelle behandling, gene-
tisk behandling eller medicinsk behand-
ling. At finde eller udvikle en medicin,
som kan korrigere den fejl, der fordrsager
muskeldegeneration, eller $om kan kom-
pensere for dette, athanger sandsynlig-
vis af et detaljeret kendskab til funktio-
nen af det manglende protein dystrofin,
Endnu forstdr man ikke til fulde dette,
skgnt man allerede har opdaget, at
dystrofin er meget nart beslegtet med et
kompleks af membran glycose-proteiner
(proteiner, der er bundet ¢l sukker), og
at disse proteiner mistes, hvis dystrofin
ikke er til stede. N
Det vidunderlige ved at korrigere den
primare fejl, som er ansvarlig for en syg-
dom, er, at ved at behandle drsagen frem-
for symptomerne kommer man til pro-
blemets rod, og mdske vil det vare
muligt at udvikle médder, hvorpd man
kan erstatte dystrofin uden at fremkalde
de bivirkninger, som sadvanligvis er for-
bundet med medicin. Da dystrofin er
integreret i de proteiner, der er tilknyttet
muskelmembranen, er det ikke muligt at
give det direkte (f.eks. ved injektion,
som med insulin), fordi det behgver at

NN3d INITOHVD :0L0d

Rundt om i verden udtrykker leegelige eksperter i muskelsvind i stigende

omfang héb om, at det p4 et tidspunkt vil lykkes at finde metoder til at

behandle muskelsvindsygdomme. Habet baserer sig pa den megen viden

om gener og cellers funktionsmdde, der er opnéet i de seneste 10 Ar.

Det er forst og fremmest i en raekke store vestlige lande (USA, Canada,

England, Frankrig), at der forskes i forskellige metoder, og man er

lzengst fremme inden for Duchennes muskeldystrofi.

Man ggr hele tiden smé fremskridt, men der er formentlig langt igen, inden

man finder effektive metoder; der kan mildne symptomer eller maske lige-

frem helbrede.

Dr. Sarah Yates, der er forskningsleder i den engelske muskelsvindorganisation
MDG, folger udviklingen ngje, og Muskelkraft bringer her i forkortet form en
rekke af hendes artikler, der gor status over den aktuelle forskning.

blive behandlet korrekt og anbragt inde
1 cellen, og hvis dette ikke sker, bliver
dystrofin’en simpelthen nedbrudt. En
indlysende fremgangsmaide til at sikre, at
dystrofin behandles korreke, er at benytte
sig af muskelcellernes naturlige evne til
at ggre dette.

Hvis man gir ind p4 denne tanke-
rekke, er der mindst fire veje fremad:

1. Cellebehandling, hvor man anven-
der normale donor muskelceller i deres
tidlige stadie (myoblast-celler) fra en rask
person.

2. Genetisk behandling, opniet ved at
anbringe et fungerende dystrofin gen i en
muskel, der er ramt af DMD.

3. En kombination af de to oven-
stdende fremgangsmader. Muskelceller
fra den syge kunne dyrkes i vavskultur,
et fungerende gen anbringes, og muskel-
cellerne erstactes.

4. Den tilsyneladende evne i en lille
del muskelceller i mdx mus og drenge
med DMD til at indkapsle den genetiske
fejl kunne udnyttes cil at bestemme hvil-
ken mekanisme, disse celler bruger til at
producere dystrofin, og man kunne for-
sgge at &ndre en stgrre del af drengenes
celler pd samme mide.

For gjeblikket er effekeen langt stgrre
ved injektion af muskelceller i deres tid-
ligste stadie, taget fra normale mus ind i
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musklerne pd mdx mus, end ved direkte
injektion af dystrofin genet til at produ-
cere dystrofin-positive muskelfibre. Men
hvis effekten af direkte injektion af gener
kan forbedres, eller hvis skreeddersyede,
sikre og virkningsfulde virus-barere bli-
ver udviklet, har metoden adskillige
potentielle fordele fremfor myoblast
overfgrsel:

1. Behovet for en donor og dermed
begrensningerne i den muskelmasse,
der er til stede, kunne fjernes.

2. Behandling af hjertemusklen (som
pavirkes af DMD) ville blive teknisk
muligt.

3. Problemer med afstgdning forirsaget
af uforeneligheden mellem donor
muskelceller og vaerts muskelceller ville
blive fjernet.

Det er for tidligt at sige hvilke af de
mulige Igsninger, der til slut vil vise sig at
vere den mest effektive mecode til at
behandle DMD. Gen-behandling har
sandelig mange fordele, hvis den viser sig
at vere mulig. Men denne tekniks suc-
ces kan vacre baseret pd den erfaring,
man far i forbindelse med eksperimenter
med overfgrsel af myoblast, hvis genet
skal anbringes inde i vevsdyrkede
muskelceller fra den syge person, fordi
det ikke kan anbringes sikkert og effek-
tivt direkte i musklen. ) =
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yoblast overfgrsel (eller “cellebe-

handling”) er en mulig frem-
gangsmdde til at behandle Duchenne’s
muskelsvind (DMD), og med tiden kan
den méske vise sig ogsd at vaere anven-
delig 1 behandlingen af andre former for
muskelsvind. Metoden ngdvendigggr, at
der tages en lille prgve af sund muskel fra
en donor, derefter mangfoldigggre cel-
lerne ved at anvende en teknik, der kal-
des vacvsdyrkning, og sd indsprgjte dem
i patientens muskler, Enhver donorcelle
i myoblast overfgrslen indeholder en nor-
mal kopi af det defekte gen. Det er teo-
rien, at de sunde celler, der berer det
normale gen, skulle smelte sammen med
den eksisterende muskel og producere
tilstreekkeligt dystrofin proteinstof til at
forebygge yderligere degeneration af
muskelfibrene, og muligvis forgge
muskelstyrken.

I 1988 lykkedes det for Dr. Terry Part-
ridge at indsprgjte myoblast (eller
muskelceller) fra en sund mus ind i
musklerne pd en mdx mus, som har en
fejl i det samme gen, som drenge med
Duchennes muskeldystrofi. Resultaterne
fra eksperimenterne i lille skala viste, at
dystrofin proteinstoffet, der seedvanligvis
mangler i disse mus, med held blev
anbragt i et begrenset muskelomride.

Dette var en lovende begyndelse, selv
om mdx musene pé to afggrende punk-
ter var forskellige fra drenge med DMD;
for det fgrste havde de mus, som han
anvendte, fejl i immunsystemet, som
gjorde det umuligt for dem at afstgde
fremmed veev inkl. muskler; for det andet
er mdx mus ikke sd alvorligt angrebet
som drenge med DMD, og de kan repa-
rere deres muskeltab, sd de ikke bliver
svage. Dr. Partridge var sdledes i stand til
at bevise, at dystrofin kan anbringes i en
muskel, men ikke hvorvidt resultatet bli-
ver, at musens muskel arbejder bedre.
Han udviklede en metode til at forhindre
naturlig regeneration i mdx mus, som
gjorde det nemmere at anbringe normale
dystrofin positive celler, men dette betpd
ogsd, at fakrorer, der ikke var anvendelige
ved undersggelser om menneskelige
“overfgrsler”, blev inkorporeret i syste-
met.

Ved et internationalt mgde i 1989,

‘elle-behandling

arrangeret af den amerikanske muskel-
svindorganisation MDA, blev eksperi-
menter 1 lille skala med myoblast over-
forsel til mennesker foresliet for at
kontrollere, hvorvidt den teknik, der var
opndelig, ville vaere videnskabeligt brug-
bar. Samtidig blev det konstateret, at der
stadig var behov for meget grund-
lazggende udviklingsarbejde med anven-
delse af laboratorie- og dyremodeller, og
at der var mange sikkerhedsfaktorer, der
skulle tages i betragtning. Alle var enige
om, at mélet med Fase 1-underspgel-
serne var at fremskaffe fgrsce klasses
videnskabelige data og anvende omhyg-
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gelige, sofistikerede styringsmetoder og
statistisk analyse, men selv om alt gik
godt, ville den skala, som arbejdet var
udfgrt 1, ikke vaere tilstreekkelig il sig-
nifikant at gavne de bergrte drenge.

Konklusioner

Overfgrsel af myoblast er stadig pa udvik-
lingsstadiet, og der mangler endnu meget
arbejde, der skal ggres. P4 nuvarende
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tidspunkt er der utilstrekkelige beviser
at fremlagge, uden at der vil vere
begrundet tvivl om, hvorvidt myoblast
overfgrsel virker effektivt og er sikkert 1
det lange lgb.

Af natur er en videnskabelig under-
spgelse en lereproces, som har mange
blindveje og startvanskeligheder, der
ikke betyder, at overfgrsel af myoblast er
en tabt sag. Der er god grund til opti-
misme: Dr. Partridge har fundet beviser
pd, at der er en sub-befolkning af celler,
der evner at dele sig naesten uendeligt, og
som bidrager til langtids regeneration af
muskel. Han udteenker méder til at iden-
tificere og udvaelge disse celler, da de
ville veere ideelle at bruge ved myoblast
overfgrsel. Dr. Tremblay har pdvist, at
transplanteret myoblast kan kolonisere
fedtvaev og sammensmeltes med dette
for at danne muskelfibre, idet han indi-
kerer, at det méaske vil vare mulige at
behandle degenereret muskel. Dr. Blau
og Dr. Watt har beviser pd, at myoblast’er
kan bevaege sig mellem muskelfibre og
endog mellem muskler efter overfgrsel,
og de og andre forskere undersgger
mulighederne for at maksimere denne
bevacgelse, siledes at et begraenset antal
injektioner kunne ggre stgrst mulig gavn.

Sammen med andre internationale
organisationer er MDG for gjeblikket
beskaftiget med udviklingsarbejde med
henblik pé at besvare spgrgsmdl som
f.eks.: Udggr arvaev 1 en dystrofisk
muskel et problem, og hvis, kan det s&
overvindes! Hvad er den bedste alder
for behandling? Spiller opvakstfaktorer
en vigtig rolle? Hvilken (vaevs)kultur,
lagring og injektionsprocedurer maxi-
merer muskelcellernes levedygtighed?
Kan kendskab til immunsystemets reak-
tion mod muskel anvendes til at for-
hindre afstgdning, uden at der er behov
for at anvende medicin, der svakker
immunsystemet? Hvilken slags muskel-
celler findes, og hvilke karakteristika har
de? Hvorledes styres og reguleres
muskelceller? Er der mere effektive og
andre alcernativer til injektioner? Det er
kun gennem sddant godt styret, syste-
matisk arbejde, at vi kan forpge chan-
cerne for at f& myoblast overfarsel ti] a¢
bere frugt.

4r gener isoleres, har vi opdaget, at

det er muligt at anbringe dem inde
i levende, laboratoriefremstillede celler,
som sd producerer det proteinstof, for
hvilket de indfgrte gener baerer koden.
Det er nu muligt at anbringe passende
menneskelige gener i udvalgte celler fra
patienter med sazrlige genetiske syg-
domme. Denne udvikling har dbnet
vejen til genteknologi.

Det er indlysende vigtigt, at den gene-
tiske opskrift (kode) skal veere korreke, sa
det rigtige proteinstof produceres; og lige
s& vigeigt, at det sker pd rette tid. Der er
meget fine genetiske signaler, som endnu
ikke forstds szrligt godt, og som regule-
rer, hvorvidt speciclle gener aktiveres
eller ej pd bestemte tidspunkter i udvik-
lingen og i specielle celler eller vav.

Denne “genkontrol” skal bevares pi en
tilfredsstillende made, hvis et transplan-
teret gen skal arbejde effekteive.

For at et overfgre gen skal ggre noget
godt, skal det vaere rettet mod de celler,
som har behov for det. Hvis et specielt
gen er vigtigt for den rette funktion af
leveren, har det intet formil at placere
det inde i hérrodscéller. Det er derfor
ngdvendigt at vide i hvilke vav, genet
behgves, og hvordan man sikrer, at det
kommer der.

Gen-behandling kunne forspges ved
at sgge at korrigere en del af et abnormt
gen og derved fa det til at virke igen;
eller ved at fjerne det abnorme gen og
erstatte det med et normalt; eller ved
simpelthen at indsa&tte et normalt gen,
siledes at det ngdvendige genprodukt
laves, medens det abnorme gen efterla-
des pa plads inde i cellerne. P4 dette
meget tidlige stade af forskning i gen-

en-behandling

behandling, forekommer den sidste af
disse fremgangsméader at vaere den mest
anvendelige, selv om den er den mindst
raffinerede, fordi de tekniske metoder
til at indszette gener i celler allerede er til
stede, hvorimod metoderne il at fjerne
cksisterende gener fra cellerne er langt
mindre avancerede.

Det indsatte gen skal integreres pd
sddan en mide et eller andet sted inde i
de celler, der behandles, at det bliver en
del af den genetiske sammensatning af
disse celler og overfares til celleafkom-
met, hver gang cellerne deler sig. Ideelt
set skulle det indsacttes ngjagtigt i stedet
for det abnorme gen og vacre afhaengig af
de samme celleomgivelser og cellekon-
troller som 1 det naturlige stade. 1 prak-
sis kan dette veere meget svart at opnd,
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idet de nuvacrende metoder kun ggr det
muligt at anbringe genet pd et tilfeldigt
sted inden i cellens genetiske materiale.
Tilsyneladende fungerer stgrstedelen af
generne tilfredsstillende efter sddan
anbringelse. Der er imidlertid fare for, at
en sddan tilfeldig placering kan fgre til
genets uhensigtsmassig styring — af hvor,
hvornér og hvordan meget af gen-pro-
duktet udtrykkes. Det er ogsd mulige,
at den tilfaeldige anbringelse miske kan
forstyrre nogle andre genetiske funktio-
ner, med ugnskede fglger.

Selv inde i et enkelt vazv er der mange
forskellige slags celler. T blod, f.eks., er
der rgde blodlegemer og mange forskel-
lige slags hvide blodlegemer. Normalt
erstattes og fornys disse celler konstant.
Dette biologiske vedligeholdelsespro-
gram afheenger af tilstedevaerelsen af et
meget lille antal stameeller, hvis funktion
det er at frembringe nye celler. Hvis
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gener placeres 1 andre celler end i stam- -
celler, vil deres virkning kun vare s
lenge, som de behandlede celler over-
lever. Nér de erstattes, vil virkningen af
genbehandling gd tabt. For at undgi
dette, er det ngdvendigt at méilrette gen-
behandling mod stamcellerne, siledes
at det korrigerende gen er pd plads i de
nye celler, der dannes. Dette vanskelig-
ggres ved, at der kun er fi stamceller,
og 1 meget veev er de vanskelige at iden-
tificere.

Det at “reparere” ct defekt gen i krops-
cellerne, hvor det behgves, kaldes soma-
tisk celle gen-behandling. Formélet er
at levere den rette genetiske oplysning,
under korrekt styring, i ngjagtigt de cel-
ler, som behgver det til deres normale
funktion. Ideelt set skulle virkningen
vare permanent, siledes at yderligere
behandling ikke ville behgves. Det
skulle ogsé vaere permanent sidan at for-
std, at det indsatte gen sidder sikkert
fast. Hvis man har held, vil behandlingen
hele den genetiske defekt i personens
behandlede celler og vav, skgnt det
abnorme gen stadig vil vaere til stede i
andre vaev. Dette betyder sandsynligvis
intet, forudsat det abnorme gen-produke
ikke har nogen virkning, eller, hvis det
virkelig er skadeligt, at det ikke anven-
des.

Man kan anbringe gener direkte ved at
anvende fysiske teknikker, eller ved at
anvende et biologisk middel til at frem-
fgre det. For gjeblikket synes fremforing
ved hjelp af tilpas modificerede vira at
vaeere mest lovende.“Fra naturens hénd er
vira tilpasset til at treenge ind i celler og
anbringe deres eget genetiske materi-
ale. Nogle vira kan andres til at bere
genetisk materiale, der er forskellige fra
deres eget, og anbringe det i vaertsceller
og sdledes levere en teknik til gen-modi-
fikations behandling.

Indtil nu har det kun vaeret mulige at
supplere et defekt gen, ikke at erstatte
det. Ejheller er det endnu muligt at
anbringe et gen praecist, hvor det natur-
ligt skulle vaere. Ikke desto mindre kan
denne fremgangsmide meget vel vaere
effektiv i forbindelse med udvalgte syg-
domme.

(Artiklerne er oversar af Bendte Frederibsen)
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Iomrrcm ti &r har etikken vaeret place-
ret temmelig hgjt oppe pd dagsorde-
nen for den offentlige debat. I begyn-
delsen af 80’erne indfgrtes den sdkaldte
“In Vitro Fertilisation” (populert: rea-
gensglasbefrugtningen) som forsggsbe-
handling pd Rigshospitalet. Samtidig
begyndte nogle at stille kritiske spargs-
mdl til den fosterdiagnostik, som var ble-
vet indfgrt som tilbud i sundhedsvaesenet
nogle ar tidligere.

Det var ikke kun i Danmark, at disse
nye undersggelses- og behandlingsmu-
ligheder gav anledning til etiske spargs-
midl. Det gjorde de ogsd i resten af det,
der dengang stadigvaeek hed den vestlige
verden, dvs. de lande, der har en demo-
kratisk samfundsorden, og hvor avance-
ret teknologi spiller en stor rolle.

Hvorfor var det netop de to naevnte
tiltag inden for leegevidenskab og sund-
hedsvaesen, der skarpede den etiske
bevidsthed? Svaret er, tror jeg, at netop
de dbnede helt nye muligheder for ind-
greb i forhold til det begyndende menne-
skeliv. Reagensglasbefrugtningen inde-
baerer, at menneskeligt liv er tilgengeligt
for indgreb lige fra befrugtningen. Det
stdr til rddighed pa en hidtil ukendt
direkte made: Det befrugtede ®g kan
nedfryses, deles, ggres til genstand for
forskning osv. P4 en lignende médde inde-
bacrer fosterdiagnostikken, at der kan til-
vejebringes viden om et kommende
menneske, endnu inden dette menneske
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er kommet til verden. Og denne viden
kan danne grundlag for en beslutning
om, at dette menneske faktisk slet ikke
skal komme til verden.

Debatten om netop de to indgreb eller
tiltag fgrte til en andring af den medicin-
ske etik. At legevidenskabelig forskning
og behandling af syge mennesker rum-
mer etiske problemer er jo ikke noget
nyt. Tvertimod har legegerningen fra
starten haft sin indbyggende etik. Men
diskussionen om IVF og fosterdiagno-
stikken @ndrede den medicinske etik
pd 1 hvert fald to punkter.

Samfunds-etik

Den fgrste endring vil jeg uderykke pd
den made, at den medicinske etik udvik-
lede sig fra en ren standserif til ogsd at
blive en samfundserit. Oprindelig ved-
kom laegevidenskabens og leegegernin-
gens etik groft sagt kun lagerne selv:
Det var dem, der fastsatte normerne for
god laegelig handlen, og det var dem, der
holdt gje med, om normerne blev over-
holdt. De nye udviklinger gjorde det
klart, at medicinsk forskning og lagelig
behandling ogsd kan rejse spgrgsmal, der
angar samfundet som helhed: M& men-
neskeligt liv behandles som rent og skeert
forskningsobjeke? M3 et barn afskeeres fra
at blive fgdt med den begrundelse, at
det vil blive et dirligt liv? Sddanne
spgrgsmdl vedkommer hele det feelles-
skab af mennesker, et samfund er. Der-
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for fgrte debatten i begyndelsen af
80’erne til, at der i mange lande blev
nedsat offentlige kommissioner og senere
permanente rdd. I mange lande er der
ligeledes blevet gennemfgre lovgivning
om de nzvnte spgrgsmil, f.eks. hele
omridet omkring hjaelp til forplantning.
Den her antydede ndring af den medi-
cinske etik er baggrunden for, at der her
i landet 1 1987 blev vedtaget en lov om
nedszttelse af det Etiske Rad.

Bioteknologi
Den anden @ndring, der er sket med
medicinsk etik, henger sammen med at
de nye indgreb, vi her taler om, er skabt
af ny teknologi. Bade reagensglasbefrugt-
ningen og fosterdiagnostikken indebzrer
brug af et ganske avanceret szt af instru-
menter og apparatur. De er en del af den
nye form for teknologi, vi bredt kalder
bioteknologi. Bioteknologi er snaevert knyt-
tet til biologien, den form for naturvi-
denskab, der ifglge sin betegnelse hand-
ler om det levende. Og netop inden for
biologien er der jo sket en eksplosions-
agtig udvikling i viden, bdde om cellers
opbygning og funktion, og ikke mindst
om det levendes arveanlag, generne.
Det er kun 40 ar siden, man fik indsigt i,
hvordan generne rent kemisk er bygget
op. Som bekendt viste det sig, at de er
dele af en syre, som benevnes med for-
kortelsen DNA.

Nir vi beveger os pi cellernes plan,

- et
symptom
pa opbrud
i samfunds-
movralen

viser der sig store ligheder mellem os
mennesker og andre pattedyr, f.eks. med
hensyn til befrugtning og fosterudvik-
ling. Og ndr vi bevaeger os pd genernes
plan, er der endnu stgrre ligheder mellem
os og alle andre levende vasener.
Generne, “livets kode”, er den samme
lige fra virus og bakterier over planter
og dyr og “op” til os mennesker. Bio-
logien viser os dermed, at vi mennesker
er i sleegt med alt andet levende. Og bio-
logien kom til at praege lzgevidenskaben
mere og mere.,

Endnu vigtigere var det, at biologien
ikke forblev ren viden, men blev fulgt op
af teknologi. Og den mest markante
udvikling skete netop inden for “for-
plantningsteknologien” og genetikken.
Det var i genetikken, den stgrste revo-
lution skete for ca. 20 &r siden, nemlig
med gennemfgrelsen af det der officielt
hedder “rekombindint DNA teknik”,
populert kaldet gensplejsning. Det revo-
lutionre bestod i, at organismer nu
kunne ®ndres ved direkte indgreb i arve-
massen, og at arveanlag kunne overfgres
fra den ene art til den anden. Det er
grundlaget for, at der f.eks. kan produ-
ceres menneske-insulin ved hjeelp af bak-
terier eller gaerceller.

Bioteknologi kan forenklet beskrives
som indgreb i og udnyttelse af levende
processer og organismer. Forplantnings-
teknologi er som navnt et eksempel.

Forplantningsteknologi er ikke ngdven- »
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digvis genteknologi, for genteknologi er
den serlige form for bioteknologi, hvor
indgrebene og udnyttelsen retter sig mod
generne.

Bio-etik

Ogsé denne udvikling af bioteknologien
har vaeret med til at ndre den medi-
cinske etik. Det kommer sprogligt til
udtryk ved, at man i de sencre 4r har tale
om “biomedicinsk etik”. Somme tider
taler man slet og ret om “bioeti#”. Der er
ikke udelt enighed om, hvordan bioetik
skal defineres. Min egen opfatielse er
den, at den har bioteknologien som
udgangspunkt. Og jeg vil da sige, at bio-
etik er beskaftigelsen med de ctiske
spgrgsmil, som forskningen i og anven-
delsen af bioteknologi giver anledning til.
Det satlige ved bioetikken er, at den
ikke kun vedrgrer mennesker. Biotek-
nologi kan selvfglgelig vere rettet mod
mennesker, og da vil den normalt hgre til
inden for sundhedsomrddet. Men den
kan ogsd veere rettet mod den ikke-men-
neskelige natur. Det er den, ndr den bru-
ges i industri (f.eks. legemiddel- og fgde-
vareindustri) eller plante- og dyreavl.

Bioctikken kan siges at vaere uderyk
for, at et nybrud inden for naturviden-
skaben (biologien) og teknologien har
medfgrt en fornyelse inden for ctikken,
altsd en disciplin, der traditionelt hgrer til
i fag som filosofi og teologi. Der er flere
karakteristiske treek, som ggr arbejdet
med bioetikken spendende.

For det fgrste krever den, at etikeren
indgér i et samarbejde med biologiske
og bioteknologiske forskere. Hvis jeg
skal undersgge de etiske spgrgsmal i for-
bindelse med kortlegningen af menne-
skets arvemasse eller med udszteelse af
gensplejsede sukkerroeplanter 1 den fri
natur, har jeg brug for en faglig viden fra

den “hirde” forsknings omrdde. Bioetik-

ken cr altsd ngdvendigvis tveerfaglig.

For det andet fglger bioetikken som
sagt bioteknologien hen over graensen
mellem menneske og (gvrig) natur. Der-
med tvinger den til en gennemtankning
af helt grundlzeggende spprgsmal sd som:
Hvad er vi mennesker egentlig for vase-
ner? Hvad er vores plads i naturen? Skal
der tages mere hensyn til mennesker
end til (andre) dyr?

Center for Bioetik

Af de to nevnte grunde er bioetik et
forskningsomride med perspektiver og
dynamik. Derfor er der de senere ar dan-

net mange centre for bioetik rundt
omkring i verden. Denne udvikling er
ogsa niet her til landet, idet vi 1 begyn-
delsen af dret startede “Center for Bio-
etik ved Aarhus Universitet”. Inden for
centrets ramme gennemfgres forskellige
tvaerfaglige forskningsprojekrer. 'Til det
stgrste af dem har jeg sammen med seks
andre forskere fra fagene filosofi, jura,
medicin, veterinermedicin og biologi
fiet en stptte pd 10 millioner kroner fra
fem af statens forskningsrad.

I projektet behandles naturligvis en
rekke af de konkrete problemstillinger,
som vi kender fra den offentlige debat:
kortlazgningen af menneskets arvemasse,
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frembringelsen af genetisk manipule-
rede (transgene) dyr, ngdvendigheden
af lovgivning osv. Men ligesd vigtigt er
det, at bioctikkens fremkomst er udtryk
for, at en rakke helt grundleggende eti-
ske spgrgsmil traenger sig pa: Hvor gir
graensen for, hvad vi md ggre ved men-
nesker? Hvorndr i menneskelivets udvik-
ling ligger grensen? Hvorfor trekker vi
andre graenser for indgreb pd mennesker
end for indgreb pa dyr? Bioetikken er
et af mange symptomer pd, at vi lever i et

- samfund, hvor der hersker stor uklarhed

om, hvad der er vort grundlag for at aner-
kende sidanne granser: Er det religio-
nen, naturvidenskaben, et feelles gnske
om lykke, vore private fglelser? Vi har
brug for at besinde os pé disse spgrgsmal
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og arbejdet med bioetik er et vigtigt
bidrag til denne besindelse.

Ma man aflive en handicappet baby?
Lad mig til slut nevne et konlret cksem-
pel pa, hvordan “bioetik” ogsd er blevet
et skaeldsord. Eksemplet md interessere
alle, der beskeftiger sig med handicap-
pedes problemer. En af de vigtigste
debategrer inden for bioetikken er filo-
soffen Peter Singer, gstriger af jpdisk
afstamning, uddannet i England og nu
bosat i Australien. Singer er talsmand for
den etiske opfattelse, som kaldes utilit-
arisme eller nytteetik. Den gér kort for-
talt ud p4, at det gode er det, der fgrer til
stgrst mulig lykke eller livskvalitet for
flest mulige. I hans udgave har nytte-
etikken to vigtige konsekvenser: (1) Det
er berettiget at aflive svaert handicap-
pede nyfadte (det mindsker ulykke og
gger dermed livskvalitet). (2) I visse
tilfelde vejer hensynet til dyr tungere
end hensynet til mennesker (dyr kan
ogsd have livskvalitet).

P4 grund af disse standpunkter er Sin-
ger flere gange blevet forhindret i at tale
i Tyskland. Mange mennesker — handi-
capgrupper og repraesentanter for De
Grenne — opfacter hans tankegang som
besleegtet med nazisternes, der jo udryd-
dede handicappede med den begrun-
delse, at de havde et mindrevaerdige liv.
Hos disse kritikere er bioetik simpelt-
hen blevet ensbetydende med halv-
nazistisk tankegang.

Jeg finder kritikken af Singer helt for-
kert. Ikke fordi jeg deler hans etiske
opfattelse. Den finder jeg lige sé forkert.
Men Singer skal tages alvorligt, fordi han
meget konsekvent stiller os til regnskab
pi en yderst ubechagelig méde. F.eks.
spgrger han: Hvad er cgentlig jeres
begrundelse for at bruge abort i forbin-
delse med fosterdiagnostik? Er det fordi,
I mener, at det er bedst, at der ikke lever
bgrn og voksne med alvorlige handicaps?
Hvorfor ngjes 1 s4 med at fierne dem
ved hjelp af abort, hvorfor ikke aflive
de handicappede nyfadte?

Hos nogle mennesker, ogsd her i lan-
det, fremkalder disse spgrgsmiél vold-
somme aggressioner. Men hvad skyldes
denne reaktion? Er den udtryk for etisk
indignation over, at nogen kan tanke
som Singer? Eller skyldes den i virke-
ligheden, at Singer formulerer konse-
kvensen af en handlemide, som vi selv
har veeret med til at give den ctiske vel-
signelse? (]




