Muskelsvindlere pa farten

Seks brelende motorcykler fra Harley Davidson-klubben
var et klart hit hos bern og barnlige pa
Muskelsvindfondens landsmede i pinsen.

Landsmadet blev det hidtil

storste med 620

deltagere, og solen

fulgte med overalt.

Vi bringer 11 siders

reportage pd

siderne 15-25

Respiration og tryghed Sarajevo: 100 personer
- Side 38 med muskelsvind i.nad
' Side 4
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Den gkologiske idé passer
godt sammen med Nutana’s
krav til kvalitet. Nutana’s pro-
dukter fremstilles altid helt
uden brug af kunstige tilseet-
ningsstoffer.
Faktisk har Nutana veeret
pioner inden for sunde fgde-
varer i nasten
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Sa det er ikke tilfaeldigt, at
Nutana som de fgrste i Dan-
mark kan levere gkologisk
juice.

Pkologisk juice fra
Nutana er statskontrolleret
og fas i 1-liter kartoner i
helsekostforretninger og
ferende supermarkeder
over hele landet.

7utlana

Til alle, der tzenker lidt mere over, hvad de spiser-

Tilpasning uden problemer.
Valgfrit farveskift.
LOGO stolen - modulsystemet
fra ORTOPEDIA.

ORTOPEDIA: Hjelpemidler til hjemmepleje,
manuelle kgrestole, el-kgrestole og tilbehgr.
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Kebo Care A/S
Jernholmen 41 - 2650 Hvidovre
Telefon 36 39 80 00 - Telefax 36 39 80 10

LOWE 5739
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100 personer med muskelsvind har de seneste tre ir ventet pd at blive evakueret.

LEDER
Hvorfor er der s mange positive og glade mennesker i Muskelsvindfonden,
spurgte esterne pa landsmadet. Evald Krog giver en del af svaret.

GRON ROCK I SOLEN
Ottende udgave af Gron Rock var for en gangs skyld begavet med godt vejr.

BRAGENDE BALTISK SUCCES
Ilobet af ti dage kom en delegation af estere og litauere hele Danmark rundt for
at suge til sig af dansk handicappolitik. Men vi blev ogs imponeret af dem.

LANDSMBDET .

Over 11 sider beretter vi om nogle af de mange
oplevelser pd Muskelsvindfondens landsmede pa
Sehejlandet. P3 billedet fra sendagsfesten er det
(fra venstre) Silke, Thit og Maj, som synger
gospelklassikeren “Amen”.

28 JAPANER PA BESHG

29

32

36

38

40

Yoshihiro Kaiya pé 24 er japaner, muskelsvindler og studerer handicappolitik p&
Berkely Universitet i USA.

NI UD AF TI ER TILFREDSE MED FYSIOTERAPI

. Muskelsvindfonden har undersagt 483 personers opfattelse af blandt andet

fysioterapi, adgangsforhold og bassintrzning.

STORMFLOD AF ETISKE PROBLEMER
Genteknologien rejser mange alvorlige sporgsmil. Nogle af dem kom frem
under en debat pa Christiansborg.

RESPIRATION 0G BORN
Der er ingen aldersgranser for, hvorndr bern kan blive respiratorbrugere.
Det atheenger af individet og de vejrtrekningsproblemer, det har,

. siger landets to respiraionscentre.

TRYGHED MED RESPIRATIONSHJELP
Kebenhavns lokalgruppe har mede om respirationshjelp og om de mere sociale
og psykiske faktorer.

ZIMBABWE PA VEJ
Muskelsvindfondens Ulandsgruppe har haft Kirsten Nielsen i Zimbabwe for at
erfare, hvordan landet kan danne sin egen muskelsvindorganisation.

FORSIDEILLUSTRATION:

Muskelsvindfonden og den danske Harley Davidson-klub indledte sidste ir et
samarbejde, og det blev aftalt, at det blandt andet skulle komme bernene pa
dette rs landsmede til gode. I pinsen rullede derfor fem store maskiner ind pé
pladsen — og bernene fik en tur.

Foto: Mogens Laier
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Mellem
hab og frygt

Hundrede muskelsvindpatienter bar ventet pi evakuering fra

Sarajevo i de seneste tre dr. [ mellemtiden forsager legerne at

skaffe medicin og ortopediske hjelpemidler til dem

AF BORKA RUDIC
FOTO: STEEN WREM/MORGENAVISEN JYLLANDS-POSTEN

uskelsvindforeningen i det tid-

ligere Jugoslavien, med hoved-

seede i den regeringskontrol-
lerede del af Sarajevo, har i de seneste
tre 4r forsegt at evakuere de personer
med muskelsvind, der er hirdest ramt
af sygdommen. De fleste af disse men-
nesker har haft sygdommen siden fod-
slen. Da krigen bred ud i april 1992,
blev patienternes tilstand forverret pa
grund af den akutte mangel pd behand-
lingsmuligheder.

De to organisationer MEDEVAC og
IOM, som virker under UNHCR
(Flygtmingehejkommissariatet), har flere
gange udformet lister over de personer,
der burde blive evakueret fra byen. Pd
listerne stdr de personer, der havde
gode udsigter til helbredelse. Men
pengene rakte ikke engang til at redde
akutte tilfzlde ud af byen, forteller
representanter for de to organisa-
tioner. Og under alle omstendigheder
rakte de ikke til at evakuere de kronisk
syge patienter, som ikke var i umiddel-
bar livsfare.

Organisationerne forsgger for tiden
at skaffe midler fra europaiske donor-
lande. Imidlertid har de fleste af de
lande i FEuropa, der tidligere har
hjulpet, pi det seneste indstillet hjel-
pen. Sandsynligvis pa grund af de hoje
udgifter, som er forbundet med at
behandle muskelsvindpatienter.

Der er derfor pd nuverende tids-
punkt intet hab for disse patienter om
at kunne forlade Sarajevo, selv om de

er 1 meget darlig fysisk og psykisk til-
stand og yderligere ikke kan bevege sig.

Et vindue mod verden
Radmila og Milos Turanjanin er to
muskelsvindramte bern, som burde
vare blevet evakueret for lenge siden.
De fik begge sygdommen som spzde.
Far krigens udbrud kunne de, takket
vere en intensiv medicinsk behandling
samt jevnlige ophold i et rehabilite-
ringscenter, leve et nasten normalt liv:
De gik i skole, rejste pi ferie og be-
sogte slegtninge og venner. Men
krigen og de daglige bombardementer
holder dem fanget i deres hjem, mere
pracist i hjemmets kalder.

“Jeg er traet af krigen,” siger drengen.

Milos, “fordi jeg ser kun andre bern
gennem vinduet. Min sester og jeg gir
ingen steder. Hvordan skulle vi kunne

det, nir granaterne hele tiden falder

over byen.”

Hans zldre sester Jelena tilfojer:
“Duerne er vore bedste venner. De
kommer hver dag og lander pé vindues-
karmen. Vi giver dem lidt bred og taler
med dem. Og si lzser jeg bager og
kigger lidt fjernsyn. Men jeg dremmer
hele tiden om at rejse til et sted, hvor
jeg ville kunne leve som andre born.”

Familien Turanjanin har stadig mad
nok, takket vare Sarajevos muskelsvind-
organisation. Foreningen distribuerer
mad til samtlige personer med muskel-
svind. Problemet er, at der er mangel
pa medicin, vitaminpreparater og hgj-

vitaminiseret mad — alc det, som er
uundverligt i behandlingen af muskel-
svind-patienter, iser myastenikerne.
“Hver dag begynder med, at jeg foler
angst,” siger Jelena, bernenes mor. “Er
der ogsi el, gas, vand og mad at fi i
dag? Barnene er fuldstendigt athen-
gige af min mand og mig. De kan ikke
selv bevage sig, og nar de har siddet et
sted i mere end fem minutter, vil de
gerne flyttes til et andet. Vi kan ikke
opholde os.uden for huset, fordi det er
for farligt.

_Ofte sporger jeg mig selv, hvor lenge
det er muligt at blive ved pa denne
mide, og om vi vil vere i stand til at
overkomme de lidelser, der sandsyn-
ligvis venter os forude.”

Pa plejehjemmet

Et stort problem for muskelsvindpati-
enterne er manglen pi institutioner,
som kan give dem husly i lzngere
perioder. For krigens udbrud 13 det
storste bosniske center for rehabilite-
ring af disse patienter i byen Banjaluka,
som i dag kontrolleres af de bosniske
serbere. Et andet center 14 i byen Foj-
nica 30 kilometer vest fra Sarajevo,
Byen er under muslimsk kontrol i dag,
men patienter fra Sarajevo ]?:_'r ingen
mulighed for at komme ud af S rajevo
og videre til Fojnica. Derfor placerey

man muskelsvindpatienter pa forskel-
lige plejehjem. ; '
Femogfyrrearige Avdo Mlinar er en
muskelsvindpatient, som i drevis har
mattet bo pi plejehjem, efter at fami-
liens hus blev senderbombet.
Avdo klager ikke. “Det her er bedre

end at veere alene og uden muligheder |,

for at i hjzlp. Personalet er helt fan-
tastisk og ger alt, hvad det kan for os.
Jeg ved ikke, hvad jeg skal stille op, hvis
de flytter mig veek her fra. Der er nem-
lig efterhanden en hel del enlige gamle
menneskeér i byen, som har mistet de
slegtninge, som tidligere tog sig af
dem. Presset pd plejehjemmet for at
tage imod disse gamle er dermed stort,
og jeg ved derfor ikke, hvor lznge jeg
far lov til at blive her,” siger Avdo.

Medicin det storste problem
Foreningen af muskelsvind-patienter i
den del af Sarajevo, der kontrolleres af
den muslimske regeririg, mistede alle
midler allerede 1 starten af krigen (for-
eningens lokaler ligger 1 den del af
byen, der er kontrolleret af de bosni-
ske serbere). Alligevel er foreningens
aktiviteter ikke stillet i bero.

Med hjelp fra forskellige humani-
tere organisationer, de lokale myndig-
heder og nogle virksomheder er det
lykkedes forenirigen at skaffe mad og

mindre mengder vitamin, men langt
fra nok til at dekke det reelle behov.

Foreningens formand, Camil Deljko-
vic, kommenterer situationen:

“Muskelsvindpatienter (myastenikere,
red.) skal hver dag indtage forskellige
preparater som Mestinon 60 mg og
kompleks B-vitamin. Alle disse prepa-
rater er yderst sjeldne i vores apoteker,
og vi har ikke penge til at kebe dem fra
udlandet. Men muskelsvindpatienter-
nes liv athenger af dem. Endvidére er
mere end 80 procent af vores medlem-
mer immobile og fuldstendigt athen-
gige af andre, fordi vi ikke har orto-
pzdiske hjelpemidler. Det lyder maske
vanvittigt, men vi har inden for de sene-
ste tre dr ikke kunnet skaffe et eneste
ortopzdisk hjelpemiddel.

Vi har brug for mindst 50 kerestole
til indenders brug og 20 elektriske til
udenders brug. Vi hiber, at der findes
et godt mennesker eller en organisa-
tion, som vil hjelpe os med at skaffe
medicin og kerestole. Iszr medicin, for
vi er bange for, at vores patienter ikke
vil komme igennem en fjerde vinter,
sidan som tingene ser ud nu.”

20 er dade

I folge foreningens statistik dede der
inden for de seneste tre dr 20 muskel-
svindpatienter p3 grund af manglen pd

Senderskudte bygninger — her Nationalbiblioteket

— er hverdagen i Sarajevo. For bernene (som ikke har
muskelsvind, red.) er det ogsi hverdag at opholde sig i
keeldre, blandt murbrokker og lignende farlige steder.

mad og medicin. Dette tal viser miske
bedre end noget andet, hvor livsvigtigt
det er at fi evakueret de svageste pati-
enter fra Sarajevo.

Evakueringen er ogsd mere ngdven-
dig end nogensinde for, fordi alle
forudsigelser taler om en forlenget
krig, der sandsynligvis vil blive endnu
blodigere.

Om nogle vil hjzlpe de hérdest
ramte mennesker med muskelsvind i
Sarajevo, eller Bosnien i det hele taget,
er stadig et dbent spergsmail. Patien-
terne kan i mellemtiden kun gere det,
som de har gjort i de seneste tre &r —
nemlig hibe p3 hjelp udefra. _

Sarajevo er delt mellem bosniske
muslimer og serbere. Muskelsvind-
patenterne i den serbiske del af Sara-
jevo er lige sd hdrdt ramt af krigen som

dem i den muslimske del. I den serbisk’

kontrollerede del af Sarajevo befinder
der sig et ukendt antal mennesker med
muskelsvind, der pé grund af FN sank-
tioner ogsd mangler mad, medicin og
ortopzdiske hjelpemidler. "

Rapport fra Sarajevo

Det er lykkedes journalist Borka
Rudic at sende denne rapport ud af
den belejrede by Sarajevo. Det er
foregiet elektronisk, idet almindelig
postforsendelse stort set er udeluk-
ket. Af samme 4rsag er det ikke lyk-
kedes hende at 3 overfort de bille-
der, der er taget til artiklen. Vi
hiber, at vi p3 et senere tidspunkt
kan vise hendes billeder. I stedet
bringer vi et billede, taget af Steen
Wrem sidste 4r.

Borka Rudic er journalist ved Sa-
rajevos starste avis “Oslobodjenje”.

§6/% LAVIATIASOW \ n
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F4 information om sommerkurser og
lengere ophold

NB. Egmont Hgjskolen kan tilbyde en lang raskke

moderne og handicapvenlige undervisnings-
faciliteter Indenfor fag som videoproduktion,
sejlads, computergrafik, |drast og musik.

Vi har plads til alle

- prov selv!

Tif. 8655 6133/fax 8655 7180

egmont
h%IsIl:olen

Hou - 8300 Odder

FARUM
GULD-S@LV-URE

b

LEVERAND@R TIL
FORBRUGSFORENINGEN
AF 1886

Farum Bytorv 51 » 3520 Farum
TIf. 42 95 40 47

. Tag pa SAFARI
blandt 800 dyr

Tag hele familien med til en vild oplevelse

i Jyllands storste safaripark,

Loveparken Givskud Zoo, nord for Vejle.
Dyreparken har eget mini-sommeriand

for bern.
Bornene har deres egen mini-z00,

hvor de kan lege med de afholdte kaeledyr,

nar de har set pa lever, aber, yakokser,

naesehorn, dvargflodheste og de hundrede

af andre dyr i den store dyrepark.

S/ESON 95: 29. april - 22. oktober

Hver dag fra kl. 10.00.

“eimers

Farveri
Farvning af
Modetaj Denim

Sydvestvej 109 . 2600 Glostrup|
Telefon 43 96 06 45

TAXI 33, TAXI

l\

36-78-7-9-13
36-78-36-36

Hvidovrevej 245 . 2650 Hvidovre

Tegnestue

Ronald Rosenvinge

Malgv Veerkstedsby 77
2760 Malev
TIf. 4297 47 35
Fax 42 68 11 82

'Rédg. ingeniarfum.g

Konstruktione
/, Instﬁﬂagoner
Elektriske anleeg
Z Energlbespd!ende

foranstaltninger
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leder

H vorfor er der si mange positive
og glade mennesker i Muskel-
svindfonden, spurgte vore ges-
ter fra Estland og Litauen den sidste
dag, de var i Danmark.

I ti dage havde de veret gennem et
stort, flot og afvekslende program,
hvor de havde set adskillige sider af det
danske samfund. Programmet havde

gjort et stort indtryk, men det storste
indtryk gjorde vores landsmede i So-
hejlandet og vores personale i Arhus.

Vived det jo godt, og vi har hert det
for; men vi bliver alligevel glade hver
gang nogen siger til os, at vi er positive
og udstriler glede. Vore gester havde
ikke forstiet alt, hvad der blev sagt pd
landsmedet, selv om der var tolkning
til bide engelsk, estisk og russisk. Men
de havde iagttaget os med gjnene:

I Danmark bliver man accepteret,
som man er, sagde de. Folk ved, hvad
de vil, sagde de. Mennesker med et
handicap er en del af samfundet p3 lige
fod med andre, sagde de. Det gjorde
iser indtryk, at folk med et handicap
indgik pd en helt normal og naturlig
madde i alting pa landsmedet, ogsa da
der var dans. De fremhavede igen og
igen vores humer, venlighed og gest-

frihed. Ja, der var
ikke grenser for
deres roser til det,
de kaldte den danske
regnbue, hvor alle
bare kan vere med.

HINT SNIT0W 10104

Knyttede kontakter
Men der skete ogsé
noget forunderligt pd
landsmedet. Geester-
ne fra Estland og
Litauen havde varet
sammen som gruppe
i en hel uge; men
allerede den ferste
aften kom de hver
iser 1 snak med vore
medlemmer. Det var
lige det, vi havde
habet pd, for opbygningen af kontak-
ter til de osteuropiske lande gir nem-
lig ogsd ud pa, at man knytter helt in-
dividuelle kontakter.

Vi labbede alle komplimenterne i os
af bare stolthed; men der var nu ogsd
lidt om snakken, for vi havde et rigtig
godt landsmede.

Det skyldes isr, at vi har nogle med-
lemmer, der forstir at finde balancen
mellem det sociale samver med ven-
nerne og den mere fagligt-givtige del-
tagelse i landsmedet. Det viser ikke
mindst de workshops, der blev holdt,
og som gav deltagerne andet end blot
en god pinse med hjem. Men det skyl-
des ogsa, at vi i Muskelsvindfonden har
et uforligneligt personale, som forstir
at skabe rammer, som medlemmerne
kan f3 optimalt udbytte af at fylde ud.

Nir vort landsmede er si livsbekraf-
tende; s3 skyldes det efter min mening,
at der deltager s mange bern, hvilket
i sig selv er helt usedvanligt for lands-
meder. Men vi har ogsd mange unge,
som er selve garanten for Muskel-
svindfondens fremtid. Og si blev vi i
ovrigt hjulpet godt pa vej af god under-
holdning fra bl.a. Café Kelbert, Hen-
ning Krog og Steen Mercholdts Trio.

Det var en perfekt cocktail, som jeg
tror, de fleste felte sig godt tilpas med.

Men hvorfor?

Tilbage stir s spergsmilet: Hvorfor
er der sd mange positive og glade men-
nesker i Muskelsvindfonden?

Jeg kan nok ikke give hele svaret;
men jeg kan give en del af det. Vi har
aldrig sat os ned med korslagte arme
og surmulet. Det opnir man ingenting
ved, og det er frygtelig ubehageligt at
vare sur. Vi har altid koncentreret os
om at finde de ting, vi kan, for det kan
vi bruge til noget. Og nir vi legger
vegt pd mulighederne frem for be-
grensningerne, si er det let at blive
glad, for der er ufattelig meget, man

kan. Ogsd, selv om man har muskel-

svind. Og vort landsmede er jo netop
den bedste udstilling af, hvad vi egent-
lig kan. Det kan man kun blive godt til-
pas af at opleve, og det var det, der
gjorde si stort et indtryk pd vore
gaster. '

Jeg er allerede begyndt nedtellingen
til neste ars landsmede. Vi har 25 4rs
jubileeum, og derfor bliver landsmedet
noget helt ekstraordinart. I &r var vi
620 mennesker: Naste ar bliver vi helt
sikkert endnu flere.

Men jeg gleder mig sandelig ogsé il
det videre samarbejde med vore venner
i Estland og Litauen, for de viste under
deres ophold i Danmark, at de vil bygge
deres muskelsvindforeninger op pi
samme gode humer og positive livssyn,
som vi legger s stor veegt pd. Den slags
har det med at vere sterkt smitsomt.

S8 midt under et i forvejen sprud-
lende landsmede fik mange af os ogsi
venner for livet — fra en verden, vi slet
ikke kendte for bare fem 4r siden. Det
landsmede vil jeg aldrig glemme.

i /@?
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Smilende pinsesol
over Gron Rock

Arets turné gav publikumsrekord og stof til eftertanke

e Sl
Power-trioen Kashmir og ca. 9.000 publikummer pid Gren Rock i Silkeborg.

Hounddogs massive stjerneopbud fik publikumsbegejstringen i kog med et rockende
mix af hits fra dengang mor var dreng. :

or forste gang i Gren Rocks otte-
 drige historie lykkedes det -at
- gennemfore turnéen uden regn.
Gennem alle fire pinsedage smilede
vejrguderne mildt til Muskelsvindfon-
den og det publikum, som oplevede
TV.2, Kashmir, The Hounddogs All
Stars og Poul Krebs rocke med pinse-
solen fra Gran Rocks kempescene. 1
alt 40.000 tilskuere — 15 procent flere
end sidste ir — sikrede, at turnéens gko-
nomiske méil blev ndet: Et overskud pé
700.000 kr.

Rockstjerner i massevis
Ud over det gode vejr kan overskuddet
ogsé tilskrives det faktum, at Muskel-
svindfonden aldrig tidligere har kun-
net praesentere si massivt et stjerneop-
bud som ved dette drs Gron Rock.

I fleng kan nevnes: Peter A.G. Niel-

Luftguitarernes ekvilibrister viste dagsformen ved samtlige Gren Rock arrangementer.

sen, Henning Sterk, Lis Serensen,
Thomas Helmig, Ses Fenger og Mek
Pek (alle fra The Hounddogs All Stars)
samt Steffen Brandt (TV+2) og Poul
Krebs. Etablerede navne, der alle p
Gren Rock 95 understregede det for-
mat, der har havet dem tl stjernesta-
tus.

Men ogsa de unge lover fra Kashmir
formaede at hevde sig med fire vita-
minfyldte optredener, som specielt
tendte op under den yngre del af pub-
likum.

Imponerende indsats fra de frivillige
Som altid ydede de frivillige — Gron
Rocks rygrad — en enestiende indsats.
250 unge kvinder og mend fra hele
landet — de fleste af dem veteraner fra
tidligere grenne turnéer — flyttede med
imponerende effektivitet og gejst den
mini-verden, som Gren Rock er, fra by
til by.

“En kempeopgave, der blev last til
UG, og som aftvinger respekt,” siger

Knud Kristoffersen, der nu for syvende
ir i trek har fungeret som general over
heren af frivillige.

Turnéplan 1996 under overvejelse
Indsamlingschef Marius Byriel er glad
for publikumsrekorden, men vil ikke
afvise, at turnéplanen for 1996 skal ju-
steres en smule.

“Vima erkende, at 2. pinsedag, hvor
vi hidtil har afviklet den fierde Gren
Rock, er en smule mat i forhold til
publikumstlstremningen og i forhold
til det salg, der er pi pladsen.

Det handler nok om, at publikum al-
lerede har haft fri i tre dage. S4 sidder
kronerne ikke lengere sé lost. Endelig
spiller det ind, at det er hverdag dagen
efter, og at mange formodentlig derfor
velger ikke at legge helt s§ mange
penge i vores slboder,” mener han.
“Jeg tror, vi nu mé overveje at fordele
naste ars Gron Rock over de tre forste
pinsedage samt en dag eller to i week-
enden for eller efter.” Hjk

Gren Koncert

Gron Rocks storebror starter

koncertkaravanen nu i juli og

gaester folgende syv byer:

Herning

fredag 7. juli, Messecentret

Odense

lordag 8. juli, Dyrskuepladsen
hus :

sendag 9. juli, Vestereng

Blokhus

torsdag 13. juli, Hunetorpve;j

Vejle

fredag 14. juli, Kirkebyvej

Nzstved

lerdag 15. juli, Ydernzs

Valby

sondag 16. juli, Valby Parken

P3 scenen star:

Lis Serensen
Thomas Helmig
Leningrad Cowboys
D:A:-D

Spilletidspunkt: Kl. 14-20.30
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Fornuften sejrede

ALS-patienter i Kobenbavns Amt ban bebandles i Hvidovre

FOTO0: BO JARNER

“Hvornir kan vi regne med,
at sygehusvasenet begynder at
agere ud fra patienternes behov
og ikke blot ud fra firkantede
0g perspektivlose cigarkasse-
betragtninger?” Sidan spurgte
landsformand Evald Krog i sin
leder i Muskelkraft nummer
2/95.

Den fornuft, han efterlyste,
har nu vundet indpas. I hvert
fald, hvad angir en konkret sag
om ALS-patienter og det frie
sygehusvalg, som var anlednin-
gen til den skarpe leder.

Kobenhavns Amt har i en konkret
sag vurderet, at det godt kan give livs-
varig tilladelse til, at en ALS-patient
fra Holte m4 krydse amtsgransen og

blive behandlet af det tverfaglige ALS-

team pd Hvidovre Hospital. Ogs4, selv
om dette hospital har landsdelsfunk-

tion, hvor det frie sygehusvalg ikke

uden videre fungerer.

Det er ren fornuft, for alternativet
var, at patienten skulle tage den lange
tur 6l Nestved, hvor der ogsi findes et
ALS-team. Og hvor der er helt frit

sygehusvalg. Eller han kunne valge et

af sygehusene i sit eget amt, som ikke
har ekspertisen.

Brev til ministeren

Patienten havde p3 egne og andres
vegne skrevet til sundhedsminister
Yvonne Herlov Andersen og gjort op-
merksom pa, hvor vigtigt det er at £3
en optimal behandling i den tid, de har

tilbage. Han spurgte lakonisk, om
losningen skulle vaere at flytte il Hvid-
ovre Hospitals optage-omride.

Det bliver ikke nedvendigt. Brevet
forte til, at sundhedsministeriet kon-
taktede sygehusdirektoratet i Koben-
havns Amt, og det gav resultat.

Direktoratet oplyser, at inden for
amtets sygehusvasen finder behandli ng
af patienter med ALS sted pd de neuro-
medicinske afdelinger pi amtssyge-
husene i Herlev og Gentofte. “...Ingen
af disse afdelinger kan imidlertid tilbyde
undersogelse og behandling i et tverfagligt
bebandlingsteam, som det er tilfeldet pa
Huidovre Hospital,” oplyser direktoratet:

Det har derfor besluttet at give
patienten kaution til at benytte Hvid-
ovre Hospital.

Andre kan fa muligheden
S& vidt, si godt. Tiden vil vise, om dan-
ske ALS-patienter generelt kan f3

Sundhedsminister Yvonne
Herlov Andersen (CD) har
afgjort, at ALS-patienter i
Kabenhavns Amt kan f3
muligheden for behandling
= pé det nermeste hospital
med ALS-team - i dette
tilfelde i Hvidovre.

glzde af dette svar. I det mind-
ste har patienter med bopal i
Kobenhavns Amt fiet mulig-
heden, og der er allerede givet
kaution i flere tilfelde med
henvisning til den konkrete
sag.

Men det er ikke af den grund
givet, at ALS-patienter fra
eksempelvis Ringkebing Amt
kan fi kaution fra sit amt il at
benytte den neuromedicinske
afdeling pa Arhus Kommune-
hospital. Denne afdeling har
netop et ALS-team, men har
ligesom Hvidovre en landsdelsfunktion,

Det vil vaere op til de enkelte ALS-
patienter at bede deres bopals-amter
om at give kaution til at kunne benytte
hospitaler med tverfaglige ALS-teams.
Personer med ALS m4 derfor bede den
hospitalsafdeling, som de benytter i
dag, om at sege kaution for dem.

Folgende hospitaler har sidanne
teams: Aalborg, Arhus, Vejle, Hvid-
ovre, Nastved og Odense. :

Da Folketinget indforte det frie
sygehusvalg 1. januar 1993, blev der
udsendt en vejledning til amterne, Heri
hedder det blandt ander:

“For at kunne velge en Sygehusafdeling
uden for bopelsamtet, der varetager be-
handling pa lands- og landsdelsniveau, er
det en betingelse, at patienten lider af en
sygdom, som efter en legelig vurdering
nodvendiggm; at den pigeldende bliver be-
bandlet pa en lands- og landsdelsafdeling”.

ager
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Bragende haltisk succes

Estere og litauere vay imponerede over Danmark — og var selv imponerende

AF JORGEN LENGER
FOTO: KRISTIAN MIKAEL DE FREITAS OLESEN

samarbejde med muskelsvind-
organisationen i Estland havde vi
besag af 10 estere — og desuden to
litauere — i perioden 28. maj — 7. juni.

‘Udenrigsministeriets Demokratifond
bevilgede omkring 150.000 kr. til rejse
og ophold.

Vore gazster kom vidt omkring,
blandt andet til Den rytmiske Hejskole
i Vig, hjelpemiddelhuset Sophies Hus i
Hoersholm, Arhus Amt, firmaet Procon,
Muskelsvindfondens kontor i Arhus
samt hos Maria Overgaard Hansen,

s om led i Muskelsvindfondens

- Ivan Jakobsen og fire maneder gamle

Emil i Arhus. Desuden var de i Tivoli,
til jazzkoncert i Vig, til rockkoncert i
Silkeborg og pa Louisiana i Humlebzk
— og til Muskelsvindfondens landsmede
i Sehgjlandet, Silkeborg.

"Turen var en bragende succes. Linjen
blev lagt allerede den forste dag, da de
pé Christiansborg medte Arne Mel-
chior, der underholdt og charmede sig
igennem et egentlig dybsindigt og filo-
sofisk opleg om Danmark og dan-
skerne og kom med mange brugbare
eksempler pi dbenhed og demokrati.

" Lommetarkladet frem

Uffe Ellemann-Jensen fortalte om sine
oplevelser og folelser, da de baltiske
lande genvandt deres selvstendighed
for fi r siden. Ellemann-Jensen er
fortsat meget populer i Estland, Let-
land og Litauen. Ingen var i tvivl om, at
hans hjerte banker varmt for de bal-
tiske lande, og flere métte have lom-
metorkledet frem under hans fremstil-
ling af begivenhederne.

Men man kan ikke beskylde vores
forhenverende udenrigsminister for at
snakke folk efter munden, for pludselig
formanede han vore gaster til at be-
handle dét russiske mindretal ordent-
ligt. Hvilket i evrigt er helt pi linje
med Muskelsvindfondens holdning.

Under de efterfolgende besag i So-
cialministeriet og De Samvirkende In-

Hele delegationen af estere og litauere samlet i et lokale pi Christiansborg. Med pi

billedet er folketingsmedlemmerne Arne Melchior og Uffe Ellemann-Jensen.

valideorganisationer fik vore gester in-
formation om dansk handicappolitk og
om handicaporganisationernes rolle i
demokratiet. Det gjorde iser et stort
indtryk, at organisationerne inddrages
i beslutningerne, allerede nir en lov
forberedes.

Efter en uges rundtur i landet var
esterne og litauerne med til Muskel-
svindfondens landsmede for at mede
vores kultur og se, hvordan vi prak-
dserer medlemsdemokrati.

Optimisme og stolthed

Vi, der fulgte med rundt om i landet,
var ogsd imponerede over vore gaster,
for vi ved, hvor vanskelige deres vilkar
er, og alligevel gir de til sagen med
entusiasme. De er godt i gang med at
opbygge muskelsvindforeninger, og de
arbejder meget serigst med at skaffe sig
et selvstendigt indtegtsgrundlag, s de
kan frigere sig fra Muskelsvindfondens
statte. Det var ogsi afgarende for suc-
cesen, at bade estere og litauere deltog
aktivt i alle diskussionerne undervejs,
og at de bide havde humor og opti-
misme. Men forst og fremmest en
imponerende stolthed.

Muskelsvindfonden vedtog for et irs

tid siden et program, hvori indgik en
lang rakke planer og ideer for opbyg-
ningen af et samarbejde med de ost-
europziske lande, iser Estland. Mange
af disse ideer er ved at vere virkelig-
gjort, og vi mé vurdere, hvordan vores
fortsatte indsats kan gores si effektiv
som muligt.
- Et af de helt basale problemer for
arbejdet i Estland kan kaldes “isola-
tion”. Hvis man har muskelsvind, er
man ofte helt isoleret fra omverdenen,
fordi man ikke har nogen prakusk
hjelp, ikke kan komme ud af boligen
pa grund af adgangsforholdene og i
evrigt ikke har nogen transportmulig-
hed. Dette er naturligvis i sig selv et
problem for disse mennesker, men det
er ogsd umuligt at opbygge en organi-
sation af folk med muskelsvind, hvis
de ikke er i stand til at forlade deres
hjem.

Der er mange elementer i den pro-
blemstilling, der kan kaldes “isolation”,
men der vil vere god fornuft i, at vj
malsztter vores fortsatte indsats | Egt.
land og koncentrerer os om de akeiyj-
teter, der kan bryde isolationen. .

landsmode '95

FOTO: MOGENS LAIER

P4 flotteste vis var idrztssalen pa Sphejlandet pyntet med Muskelsvindfondens nye paraplyer.
De sargede for, at det hverken regnede ude eller inde i hele pinsen.

Under paraplyernes
himmel

De folgende 11 side stir i landsmodets tegn. Et udstyrsstykke, et seriast forum,
“en gigantisk legeplads — Muskelsvindfondens landsmode udgor det hele.
620 mennesker satte deres preg pa foreningen.
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Humor og udsyn &

Evald Krog havde i tre dr “sparet op”
til at deltage og havde meget positivt

at sige i beretningen

AF BIRGER-AGERGAARD

ver 100 gule paraplyer hang de-

korativt under loftet i idratssa-

len pd Sehgjlandets Feriecenter.
Selv om de ikke helt kunne redde aku-
stikken, sd pyntede de og var garanter
for, at ikke en dribe regnvand falét
over de 620 deltagere, hverken ude
eller inde. Tvertimod dansede pinse-
solen for sivel landsmedet som Gren
Rock andre steder i Jylland, s& pinse-

* dagene blev en stor succes for Muskel-

svindfonden.

Born og unge nod den frie luft, mens
de voksne medtes lordag eftermiddag i
salen. Her kunne de i avrigt beundre
de imponerende dekorationer, som
bern pi institutioner over hele landet
havde kreeret.

Det rekordstore landsmede var pra-
get af en god stemning. Humor, udsyn
og seripsitet var der hele vejen rundt.

Landsformand Evald Krog havde
“sparet op” i tre 4r til at deltage i lands-
medet. Maske derfor blev Evalds vel-
komst s ordrig, at den umearkeligt
gled over i beretningsdelen. -

Ekstra dimension

Her tog han udgangspunkt i, at lands-
modet blev overvaret af en baltisk
delegation: 11 personer fra Estland og
to fra Litauen. Desuden deltog EAM-
DAs engelske information officer.

“Deres deltagelse giver vores inter-
nationale arbejde en ekstra dimension,”
sagde han nevnte desuden ulands-
gruppens store engagement i at hjelpe
Zimbabwe med at etablere sin muskel-
svindorganisation.

Som EAMDAs praesident kunne
Evald Krog glede sig over, at det inter-
nationale arbejde styrkes i disse &r. Or-
ganisationen fejrer 25 drs jubileum
nzste 4r, samme ir som Muskelsvind-
fondens ditto jubilzum.

“Det er nedvendigt at styrke

0

-

. .
Koncentration under landsmedet - deltagerne

EAMDA, og vi arbejder sammen med
hollenderne p4 at skaffe et bedre oko-

nomisk grundlag,” nzvnte han.

Et storre udsyn er ogsa, hvad mange
unge i Muskelsvindfonden far, nr de
rejser ud og meder unge fra andre
lande. Han gnskede siledes Duchenne-
gruppen god rejse til Frankrig i denne
sommer. Han fortalte ogs3, hvor meget
han holder af billedet af Dan Brock p
den kinesiske mur (Muskelkraft 2) som
et billede p8, hvor langt muskelsvind-
lerne kommer omkring.

Evald Krog afleverede desuden en
velfortjent ros til medlemsservice for

det store arbejde med at st3 for afvik-

lingen af landsmedet.

Vigtige resultater
Som et af de vigtige resultater i ALS-

Iytter 6l landsformandens bereming.

arbejdet nzvnte han, at sundhedsmini-
steren nu sgger en bevilling fra finans-
loven de neste tre 4r pA sammenlagt
7,5 mio. kr. til en konsulentfunktion
for ALS-patienter.

Muskelsvindfondens sporgeskema-
undersagelser blev omtalt, og Evald
Krog fandt det vigtigt at vide, hvordan
medlemmer/brugere vurderer deres
muligheder p3 arbejdsmarkedet, og om
de fir en tilstrekkelig fysioterapi-be-
handling.

Centerplanerne

MarselisborgCentret er et tilbageven-
dende tema pé landsmederne, og ogsa
i 4r var der en nyhed til medlemmerne.
Selv om PTU er stiet af, og Gigtfore-
ningen delvist ogsd, s er der tegn pd, at
der kommer mere gang i projekeet.

“Arhus Amt har nu stillet 10 mio. kr.
til ridighed, s de mest pitrengende
opgaver kan udferes. Det drejer sig
dels om fysioterapi og varmtvandsbas-
sin, og amtet har bedt samarbejdsud-
valget komme med et opleg om, hvor-
dan pengene bedst kan udnyttes. Jeg
nyder den slags opgaver!”

Blandt det nye i Muskelsvindfondens
arbejde nevnte han ogsd skrabespillet
og ideen med koncerter p4 europzisk
plan, kaldet Furo Venue. Publikum fir
noget ‘for noget, og fonden tjener
penge.

“Nar vi kan tjene sd mange penge,
sé er det fordi vi har omkring 1800 fri-
villige. Som nu bernepasserne her p3
landsmedet. Jeg vil gerne takke jer, ogsé
fordi I er med til at skabe den szrlige
kultur, vi har i Muskelsvindfonden,”
sagde Evald Krog.

Slutordene gjaldt 25 &rs jubilzet
nzste ir — et jubeldr, kaldte formanden
det allerede.

“Sa kommer der nok 1000 menne-
sker til landsmedet. Det er et dejligt
problem, og vi skal nok f3 det last!”

Evald Krogs beretning aftvang hver-
ken kommentarer eller spergsmal. Til
gengzld kvitterede esterne ved at synge
en sang og iklede landsformanden et
smukt ordensband.

Lysbilleder

Derefter kom gkonomichef Lis Thom-
sens pd podiet for at berette. Det
gjorde hun ved hjlp af lysbilleder, —
ikke taget pd den seneste ferietur, men
lavet pd et edb-program, der kan vise
en billedserie med tekst og grafik.

Lis Thomsen najedes ikke med at
omtale 1994-regnskabet, men for at
sette skonomien i perspektiv viste hun
den gkonomiske udvikling inden for de
seneste fem ar. =
Regnskabet er beskrevet i Muskelkraft 3/95

landsmede '95

Erfaring og ungdom
| repr@sentantskahet

er var kampvalg om stolene i re-
praesentantskabet ved dette irs

landsmeade. Det betad, at nogle

desvarre mitte afskrive den plads, de

stilede efter. Men méler man repres-
entantskabet pd ungdom, muskelsvind
og erfaring, si har nyvalgene ikke for-
rykket denne balance. Tre af de ny-
valgte har muskelsvind, og den fjerde —
Johannes Jakobsen — har erfaringen
som overlzge pd Arhus Kommuneho-
spitals neurologiske afdeling. -
Desvarre er der nu endnu ferre
kvinder end tidligere, idet Ellen Hou-
moller efter eget anske tridte ud af re-
prasentantskabet, mens der ikke blev

nyvalgt kvinder. Af den enkle grund, at

ingen af de nyopstillede var kvinder. .

Syv af de 23 pladser beszttes nu af
kvinder.
Folgende fik pladser i representant-
skabet ved landsmedets afstemning:
Erik S. Andersen (ny), Rasmus Dahl

(ny), Johannes Jakobsen (ny) og Jens
Lund (ny), og der var genvalg til Helle
Christensen, Jergen Stage Johansen og
Thomas Krysiza. Ud tridte Ellen
Houmeller, mens Gunnar Thurup,
Per Hvass og Brian Damsgaard ikke
opniede valg.

Evald Krog og Annette Thomsen
blev genvalgt som formand og nast-
formand uden modkandidater.

Bestyrelsen
Bestyrelsen @ndrede ogsd sammen-
setning, da representantskabet mod-
tes umiiddelbart efter valget. Nyvalgt
blev Erik S. Andersen, Dan Brock og
Jens Spanfelt (inedarbejderrepresen-
tant), mens Jorgen Stage Johansen,
Torben Madsen og Lisbeth Kjergaard
(medarbejderrepresentant) tridte ud.
P4 side 54 og 55 bringer vi fotos og
navne pi samtlige medlemmer af re-
prasentantskabet og bestyrelsen.  m

tlll" ;-_Q%A

Den nytiltridte bestyrelse (fra venstre): Evald Krog, Anette Thomsen,

Jens Spanfelt, Ida Fleytrup, Erik Andersen, Bruno Mansson,
Michelle Charlton, Jes Erik Jessen og Dan Brock.
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De unge overvejer
selvstendig forening

Pd ungdomslandsmaodet var der kun en enkelt kommentarer

rbejdsgruppen inden for Muskel-

svindfondens ungdomsgruppe

har i nogle mineder overvejet at
danne en selvstendig ungdomsforening.
En af fordelene vil vere at {3 penge fra
Dansk Ungdoms Fellesrid, men ulem-
perne kan vise sig at vare for store.

"Tanken blev luftet pd ungdomslands-
modet, som omkring 30 deltog i, men
det var mildest talt sparsomt med kom-
mentarer, forteller Klaus Bach og Gert
Riis Jensen fra arbejdsgruppen. En en-
kelt mente, at det kunne vare en god
idé.

Derfor er det i dag usikkert, om det
hele bliver til noget. Ungdomsgruppen
har ikke talt med Muskelsvindfondens
bestyrelse om det, og gruppen vil have
flere facts pd bordet inden sit nzste
made i august.

Klaus Bach siger, at sagen ikke hand-
ler om utilfredshed med Muskelsvind-

De unge i Muskelsvindfonden kan f&
flere brikker at flytte med, hvis de
danner en selvstendig forening. Men

" sporgsmilet er, om det er besvaret verd.

fonden, men mere om det akonomiske.
Her er nogle dog ogsa utilfredse med,
at ungdomsgruppen kun har fiet til-
skud nok dl at kunne holde to kurser
mod normalt tre. Tilskuddet i ar er pa
240.000 kr. fra Muskelsvindfonden.

De unge har erfaret, at de unge med
gigt — FNUG - har fiet 500.000 kr. i ir
fra Dansk Ungdoms Fellesrad.

“Men det er en ulempe, hvis vi ikke
far fatialle de unge i Muskelsvindfon-
den. Det er jo dem, vi skal lave aktivi-
teter for. Desuden skal vi bruge penge
pé porto, administration og s videre,”
forteller Klaus Bach.

Blandt fondens medlemmer er de
227 i alderen 15-35 4r.

Et fatal af de nuverende 15-35-4rige
er aktive. Ungdomskurserne plejer at
samle cirka 30 deltagere.

Klaus Bachs holdning er, at hvis der
skal arbejdes videre med tanken, ber
arbejdsgruppen i august lave et opleg,
som sendes ud til de unge.

Kampearbejde

Gert Riis var tidligere fortaler for selv-
stendighed, iser under Muskelsvind-
fondens skonomiske krise. Men han er
ikke lzngere sd sikker:

“Det vil vere et kempearbejde og
koste mange penge at have egen fore-
ning med kontorhold, medlemsblad og
sd videre. Jeg er bange for, at den eko-
nomiske gevinst bliver for lille.

S4 lenge vi trods alt fir penge tl kur-
ser fra Muskelsvindfonden, s kan jeg
ikke rigtigt se grunden til at lasrive os.
Men da jeg sidder i DSI-Ungdom, vil
jeg tale med de andre om, hvad der kan
vere fordele og ulemper ved at have
sin egen ungdomsforening,” siger Gert
Riis Jensen.

Han efterlyser ogsi kommentarer fra
de unge i Muskelsvindfonden, for ellers
ma arbejdsgruppen selv tage afgarel-
sen til august, er hans holdning.  ager

Tjeneren fra Cafe Kolbert spildte ikke
tiden sammen med Anette Thomsen.
Hans fangst var en bh.

Festmiddagen blev til
landsmodets hojdepunikt

uskelsvindfondens  ube-
stridte baldronning hedder
Anette Thomsen. Nastfor-
manden var i den grad ombejlet
under landsmedets festmiddag, at
hun konstant blev bestormet.
Overivrige tjenere sang eller spil-
lede pé guitar og hindmixer, en tredje
overgste hende med en keempeplante,
og en fjerde anvendte sine lumske
trylleevner pd at gemme sig med
hende under et klzede (“Ah, min dej-
lige rullesteg,” lod det blandt andet)
De infame tjenere fra teatertrup-
pen Café Kolbert havde pa ingen tid
forandret den velordnede festmiddag
til et forrygende kaos. Man drejede
nasten halsen af led og glemte at
spise, fordi der konstant var flere op-
trin i gang i idratshallen. Hamrende
skzgt, frekt, lige til grensen og et
par gange over den.

o) Sy
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Fire optrin med bern og skuespillere fra Berne-
kulissen indledte den store festaften. Barnene var
udkledt som sultaner, prinsesser og var gode til
at spille deres roller.

landsmede '95

Denne italiensk tjenertype mente, at solvfade er beregnet til at spejle sig selv i.

dronninger,

hiedsedne mand og
infame tjenere

Der var kvinden, som n®gtede at
“3bne den lille hangar” for at spise fed-
tet fra vildsvinet, hvorefter tjeneren
selv forterede det.

Der var manden, som blev provoke-
ret si mange gange, at han fortrak.
Hvorefter tjeneren satte sig pd hans
plads og spiste.

Der var tjeneren, som sa et kamera og
tilbed at tage et billede. Klik, lod det,
og tjeneren stak kameraet i egen lomme.

Og der var Evald Krog, som fik be-
nevnelsen “en bledseden mand”...

Fire rollespil
Boernene bidrog ogsa til den gode fest-
stemning. Nogle af de mindre havde
sammen med Bernekulissen avet pé fire
smi udstyrsstykker, som bernene selv
havde valgt roller til: sultaner, prinses-
ser, Batman, kinesere, mus og kaniner.
Stemningen holdt sig aftenen (og

natten) igennem under toastmaster
Dan Brocks drvigne ledelse. Sved pd
panden fik han nu ikke af sit hverv, for
festtalerne var ikke sd talrige. Derimod
var der skensang pi det estiske moders-
mal.

Evald Krog fik mikrofonen for ho-
vedsageligt at takke de, der nu gér ud af
bestyrelsen eller reprasentantskabet,
og han hentede flere af dem op pi
scenen. Erik Jors, der treeder ud af re-
prasentantskabet efter seks dr, var glad
for, at de nyvalgte er de, der lever med
muskelsvind, men han efterlyste til
gengeld flere kvinder. Dette 4rs lands-~
mgade var endog et tilbageskridt pi den
front.

Det lovede Evald at gore noget ved.

Formanden roste Gunnar Thurup
for hans arbejde for ALS-sagen og
gledede sig over, at han stadig er ALS-
kontaktperson.

Per Hvass blev takket for sit engage-
ment, blandt andet i ungdomsgruppens
gadeteater. Hvass entrede scenen og
erklerede, at han gir for en plads i re-
praesentantskabet igen neeste r.

Ellen Houmeller var ikke dl stede pé
landsmedet, men fik “tusind tak” for
sit arbejde gennem mange ar i repras-
entantskabet.

De tre, der nu har forladt bestyrel-
sen — Jorgen Stage Johansen, Torben
Madsen og Lisbeth Kjergaard — mitte
ogsd lytte tl rosende bemarkninger
om deres indsats.

Derefter fortsatte musikerne i Steen
Maorcholdts Trio ellers, hvor de slap fra
festmiddagen. Gulvbassen blev lagt hen
i hjornet, frem kom elbassen og danse-
numrene, og derefter var dansegulvet
fyldt totalt op, indtil de hardtarbe;j-
dende musikere holdt fyraften midt pd

natten. ager
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Vi star famlende i
genterapi-debat

Bloderformand Terkel Andersen: Al mulig grund til at forbyde genterapi pi konsceller

er er for mange usikkerheder

omkring genterapien, og derfor

bar vi anlegge en forsigtig hold-
ning. Men handicaporganisationerne
ma soge at $td sammen og give debatten
et nuanceret indhold. Og pé en méde,
der ikke bremser for en udvikling, som
vore patientgrupper har behov for.

Det var hovedbudskabet fra Terkel
Andersen, formand for Danmarks Bla-
derforening, da han pad Muskelsvind-
fondens landsmede holdt et sagligt og
debatskabende indleg om genterapi.
Blgderne kan sammen med grupper af
f.eks. personer med cystisk fibrose og
muskelsvind se lovende perspektiver,
men ogsd mange etiske spergsmil,
sagde han og fortsatte:

“Et af de meget lovende perspekti-
ver er muligheden for udvikling af be-
handling af vores grundlidelser gen-
nem genterapi.

De mulige bivirkninger, som kan
frygtes ved genterapi, knytter sig bl.a.
til den teoretiske risiko, at det indsatte
gen — i og med, at det placerer sig
tilfeldigt i arvemassen — kan risikere at
beskadige andre geners funktion.

En anden type omdiskuteret bivirk-
ning bestdr i muligheden for en util-
sigtet pavirkning af kensceller. Risi-
koen betragtes som overordentlig lille,
og der synes dermed at vare rimelig-
hed i at opretholde sondringen mellem
terapi pd kropsceller og pé kensceller.

Vidtgaende risici

Netop muligheden af pé sigt at gen-
nemfore terapi pd kensceller, siledes at
de ®ndrede egenskaber gir i arv til
kommende generationer, indebarer si
vidtgiende risici for at overskride ind-
lysende etiske barrierer, at denne mu-
lighed ofte benyttes som argument for
et generelt forbud mod forskning i
genterapi. Taget i betragtning, hvor
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Vi mé sztte os ind i de folelser, gen-
terapi-debatten sztter i gang, sagde

Terkel Andersen pa landsmeadet — som
begrundelse for at mane til forsigtighed.

famlende vi generelt stir over for disse
nye teknikker, er der efter min mening
al mulig grund til at forbyde forseg
som behandling pé kensceller.

Til gengzld mener jeg, at det vil
vere urigtigt, om man ud fra en skraek-
vision forbyder en teknik, som inde-
holder nogle af de 3 hib, man i dag
kan std med i forhold til gennembrud i
behandlingen af en lang rzkke alvor-
lige sygdomme.

Patientorganisationerne star i for-
hold dl denne diskussion med et ansvar

for at afbalancere og nuancere debat- |

ten,” sagde ‘Terkel Andersen.

“Men en vis forsigtighed er beretti-
get. Det siger jeg maske ikke mindst p3
baggrund af de erfaringer, som min pa-
tientgruppe indhestede med en hvad vi
opfattede som en revolution i behand-
lingsmulighederne, men som forte til

deden for mere end hver tredje af alle
bledere i den vestlige verden.”

Graznserne flyttes _
Terkel Andersens indleg kaldte flere
personer til mikrofonen. Blandt dem
direkter Mette Bock, som mente, at
debatten er delvist forfejlet, fordi man
diskuterer grznser, som man altid
overtrzder.

“Er det etisk mere forsvarligt at
abortere fostre med handicaps end at
forhindre, at der kommer handicap-
pede fostre? Det er den samme diskus-
sion,” sagde Mette Bock.

Terkel Andersen: “Jeg er enig i, at
genterapi er en behandling, som i prin-
cippet ikke er forskellig fra andre, og
man ber afmystificere debatten. Men
vi mi ogsd sette os ind i de folelser, den
setter i gang. Vi vil ikke here tale om
de vanvittige ting, der kan laves forseg
pa med hensyn til at “forbedre menne-
skeracen”, men vi gnsker kun behand-
linger af alvorlige sygdomme,” pointe-
rede han.

Cheflzge Jes Rahbek indsked, at der
allerede i dag findes behandlinger, der
bevager sig ind i det genmateriale, som
Terkel Andersen vil beskytte.

Lege Erik Jors rejste sporgsmalet,
hvordan handicaporganisationerne in-
volveres i debatten, og om beslutnings-
tagerne overhovedet er dbne for en
debat. Han refererede holdninger om,
at Etisk Rad ikke er glad for indspil fra
organisationerne, fordi de ikke er “ob-
jektive”.

Terkel Andersen kaldte det “absurd”
at tale om objektivitet, for den findes
ikke. Det storste udbytte fir man netop
ved at tale med patientgrupperne.

ager

Lees ogsi artiklen “Stormflod af etiske pro-
blemer” side 32 og 33.

landsmede '95

Snakken gik
1 17 grupper

Workshops i dybden med etik, evhverv, seksualitet og medlemsforening

at medlemmerne fir tid til at tale

sammen om nogle af de emner,
som har relevans for dem selv og fore-
ningen. I ér var der fire workshops at
veelge mellem, nemlig etik, erhverv, sek-
sualitet og medlemsforeningen. S3 stor
var interessen, at deltagerne blev delt
ind i 17 undergrupper.

Ret forunderligt var det for en til-
herer at sive rundt i det store kursus-
center. Lytte lidt ved deren: jo, her gir
snakken for fuld kraft. Linde ved deren,
sette sig pd den bagerste stol og sli lyt-
telapperne ud. Folk holder sig ikke til-
bage, nir de sidder i mindre grupper
og kan fi riderum til deres meninger.
Deri ligger et mindst lige sa stort ud-
bytte som indholdet af de referater, der

E n vasentlig del af et landsmode er,

skulle skrives i hver gruppe efter en

dags arbejde.

P3 disse sider kan Muskelkraft des-
varre ikke bringe alle referater. I dette
nummer har vi valgt den etiske work-
shop, hvor vi har modtaget to referater.

Genterapi
Gruppen var overvejende positiv over
for at anvende genterapi. Omridet skal

reguleres, men ikke si stramt, at forsk-
ningen og udviklingen hemmes. Re-
guleringen kan finde sted bdde i Den
videnskabsetiske Komite og i form af
et nyoprettet genterapi-rad.

“Vi tager afstand fra perfektionering
af mennesket. Genterapi skal bruges til
behandling af alvorlige sygdomme,”
skriver gruppen, der sztter grensen for
genterapi ved kropsceller, mens terapi
pé kensceller skal forbydes. Grenser
skal settes, men de kan eventuelt flyt-
tes i takt med ny viden og beslutnings-
grundlag.

Muskelsvindsygdomme skal som
sddan ikke udryddes, men behandles —
netop af frygt for perspektiver om race-
hygiejne.

Individet skal sikres ret til at velge
selv.

Forskere og leger skal garantere
dbenhed og hajt informationsniveau.

Muskelsvindfonden skal markere sig
kraftigt i debatten og presse pi for at
t4 muskelsvind frem i en eventuel be-
handlingsrekke.

Der blev ogsé nevnt tanker om, at
handicaporganisationerne kunne have
en felles “ombudsmand til at samle

fellestrek i genterapi-diskussionerne.
Personen kunne sidde i de regulerende
etiske komiteer.

Fosterdiagnostik

Den rode trdd i diskussionen hed ogsd
her “individets ret”. Der er brug for
professionel ridgivning i fosterdiagno-
stik, men med udgangspunkti den en-
kelte families situation.

Den enkelte skal have ret til at valge
enten abort eller et handicappet barn.
Men samfundet er ogsi forpligtet til at
give plads for disse valg og stette den
enkelte familie.

Holdningen er: Livskvalitet henger
ikke sammen med storrelsen af handi-
caps. Ikke kun normale fostre har ret
til livet.

Fosterdiagnostik skal tilbydes i alle
tilfzlde, hvor det er muligt for at fore-
bygge og helbrede. Der er frygt for, at
en systematisk screening kan pévirke
samfundets holdning, s det kan blive
den enkelte families ansvar at vzlge et
handicappet barn. Derved vil hjzlpe-
mulighederne blive forringet. Dette vil
ogsa pavirke familiens valg, pointerer
gruppen. ager

En kande iskoldt vand, et godt emne, et bord at samles om, sa er der basis for
en god diskussion. Her ses en af de grupper, der endevender medlemsforeningen
og nu skriver stikord ind pd den bzrbare computer.

N
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Masser af bern i solen — og Muskelterer, som serger for, at de ikke kom til at kéde sig under bornelandsmadet.

vindlere i solen

En tur pi en skinnende Harley Davidson var et ubetinget hit

bos bide de yngste born og gruppen af 12-17 drige

ser er noget, der folger med

hvad enten man tager i Bilka pi

‘W en lang lordag, til musikfestival i

Roskilde eller pinselandsmede med
Muskelsvindfonden.

Heldigvis behaver ventetid ikke ab-

solut at vere en kedsommmelig affere. -

Hyvis solen ellers skinner — og man i
evrigt har en bunke los jord at lave
hjulspind i eller nogle at snakke med —
sd kan keer vare helt hyggelige, ogsa
selv om de er lange.

Der bliver i hvert fald rabt.og grinet
i geledderne, da fem mand fra Harley
Davidson klubben stiller deres motor-
cykler til ridighed for bern og unge
sendag eftermiddag pd landsmedet.

De legendariske maskiner tordner
ind pé pladsen, netop som frokosten er
ved at blive fordejet. Og kun de ferre-
ste kan modsti larmen fra motorerne,

AF PERNILLE PEDERSEN/STICKELBERGS BUREAU

det skinnende metal og duften af varmt
leder fra szderne.

Selv om det er nogle barsk udseende
herrer, der parkerer deres giganter
mellem teltene, er de hurtigt omringet

af et sandt menneskemylder. Folk bli-

ver organiseret i lange rekker, sé alle
kan f3 en tur pd dremmemaskinerne.

Michael p3 syv &r er knapt kommet
af bagsedet pé sin Harley, for han jgen
sidder bagest i en kes i hib om, at der vil
falde en tur mere af.

“Det er fedt, det her!” mener han og
har i evrigt alt for travlt med at studere
motorcyklerne til at gide snakke.

Ogsi otte drige Danni fra Greve er

-helt vild i varmen.

“Min onkel har en motorcykel pé
1100 kubik, som jeg har prevet nogle
gange. Jeg gad godt & min egen motor-
cykel en dag,” siger han forpustet, da

han har veret randt om teltpladsen pa
en metalbld gigant:
“Jeg elsker at kare sterkt!”

Naste punkt pa programmet
Danni og Michael er to af over 100
bern i alderen 0-11 4r pd landsmedet.

Siden lordag middag har de yngste
haft deres eget program i Sehejlandets
aktivitetscenter. :

Lordag fortalte Teatergruppen Bor-
nekulissen historier og instruerede dem
i at spille forskellige roller til festmid-
dagen. De bagte ogsa snobrad p3 bal,
legede med Lego og si film. Og s3
brugte mange tid i det tropiske bade-
land. For selv om man ikke kan klare
den halsbrzkkende rutschebane, er det
skent at skvulpe rundt i 32 grader
varmt vand.

“De yngste kan godt lide, at der er

struktur pd dagen,” forklarer Tina, som er
én af arrangorerne.

“De kommer precist, nir de bliver bedt
om det. Og si gir det videre til nzste
punkt p3 programmet.”

Og ganske rigtigt.

Da alle deltagere i “gren gruppe” har fiet
deres tur p3 en Harley, samles de punktligt
og bevager sig ned til ridebanérne.
~ Stalden og banerne ligger ved skoven,
lidt tilbagetrukket fra menneskemylderet
og de larmende maskiner. Det er helt rart
at fa hvilet arerne, mener Lasse, som er pd
landsmede sammen med sin kusine. Han
kerer ryglenet i stilling og sztter sig ¢l at
solbade med benene lidt i vejret. Han kan
jo lige s godt gore sig det lidt behageligt,
for ogsa ved ridebanerne er der ventetid.

Tag fat under armene...

Et hold af mere erfarne ryttere er ved at
gore, en tur ferdig pa ridébanen, og fire
heste bliver striglet og sadlet i stalden.

To fra gren gruppe bliver utdlmodige og
giver sig l, i kerestol, at forcere en bunke
leret jord. Det fir de ikke lov tl ret lenge.

“Skal T ha’ renset ererne?” sperger én af
de frivillige hjzlpere i gruppen, da han for
tredje gang beder racerkererne holde op.

Mike fra Fyn er vokset op et sted, hvor
der er heste. Han interesserer sig ikke spe-
cielt for at komme op pé et af de store dyr.

Lasse er til geng=ld hurtig, og ssmmen
med sin kusine stir han i forreste rekke,
da gren gruppe endelig kan komme op pa
hestene.

“Du skal bare tage fat under mine arme
og ben,” forklarer han en medhjelper pa
girden, som aldrig for har prevet at lofte
en muskelsvindler op pd en hest.

Og sa er Lasse parat til at ride afsted
sammen med kusinen.

Glimt i gjet

“Har I haft det godt?” sparger Evald Krog, -

da han senere pé eftermiddagen kommer
forbi teltet, hvor de 12-17 4rige holder dl.

“Har I haft det godt?” gentager han, da

han i forste omgang kun opnir, at der bli-
ver mumlet lidt i kredsen omkring ham.
“Ja!” lyder det, forst lidt tevende, men
siden — p4 yderligere opfordringer — kom-
mer det med mere kraft i stemmen.
Egentlig var det Preben Elkjer, der
skulle have holdt en sendagstale for de 40
unge i aldersgruppen 12-17 ir, der for

landsmede '95

Harley eller hest? For barnene ser det ud til at vere
en udelt forngjelse, hvad enten hestekrefterne
er lavet af rugbred eller benzin.

FOTO: MOGENS LHER‘
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Dorthe, Anna og Sigrid - pa vej til batik-holdet for at producere farvestrilende t-s

forste gang har deres eget program pi
landsmedet.

Men Elkjer er blevet forhindret i
sidste gjeblik. S4 i stedet bliver det
Evald Krog, der beretter om lost og
fast en halv times tid.

“I'ser hamrende godt ud. I har glimt
1 gjet, allesammen,” siger han il sit
publikum. .

“Hvis man oven i kebet dufter godt,
bli’r man en magnet, der tiltrekker
bide opmarksomhed og folk,” siger
han ogsé. Det er jo et meget godt tip at
f3, nar de alle sammen samme aften
skal til “Beach Party i Beverly Hills”
ovre i det andet telt.

Her er arrangererne i fuld gang med
at pynte op.

Bordene bliver dekket med duge og
servietter, og gronne bogegrene hengt
op hele vejen rundt pi teltdugen. Ar-
rangoer Tina gir og venter pi, at der
kommer et lzs sand, som skal stres ud
pa treegulvet. Ellers bliver det jo ikke
et ordentligt beachparty.

Tina hiber, at festen bliver god. Hun
haber ogs4, at de lidt @ldre stadig har
energi tilbage, selv om flere var oppe
til ud pd de smi timer aftenen forin-
den. Det var her, rockbandet B-Bones
gav den hele armen.

Batikiryk og computerspil
Landsmedeprogrammet for de 12-17
drige har veret tetpakket.

Ligesom bernene modes de forste
gang lordag middag dl boldspil og kap-
leb for hold, og siden bliver deltagerne
fordelt i grupper og sat til forskellige
aktiviteter, for eksempel ridning, svem-
ning og batk-tryk. Nogle velger at tage
kelketure pd den kunstige skibakke.

Det er ogsd meningen, at et hold skal
producere deres egne artikler om lands-
medet pd computere. Det bliver i stedet
til sm3 historier om lidt af hvert.

Lars pé 15 benytter lejligheden til at
spille computerspil. Det har han nem-
lig aldrig provet for. Anna, Dorthe og
Sigrid velger at gribe penslerne og
male deres egne farvestrilende t-shirts
og kasketter.

Batik-trykket er en succes hos de tre
piger. Til gengzld griner de lidt alle tre,
nér talen falder pd natlebet lordag nat.

“Vi skulle svare pd nogle sporgsmil,
men niveauet var meget lavt. For ek-
sempel skulle vi svare pd, hvem der er
pé landsmede, Gigtforeningen eller
Muskelsvindfonden. Jeg folte mig tem-
melig fjollet,” forklarer 16-rige Anna
fra Charlottenlund.

“Og sd skulle vi allesammen ned i en
dal pé et tidspunkt, men det var stort
set umuligt for os at komme op igen
med vores korestole,” tilfgjer Sigrid p3
14, som kommer fra Ballerup.

For stor spredning
Anna og Sigrid er gode veninder. For

hirts.
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dem har landsmedet mest veret en god
lejlighed til at vere sammen nogle
dage. Og nyde solen. Men de har ind
imellem savnet at snakke mere med de
andre.

“Vi har varet spredt for alle vinde —
i mindre grupper, men ogsa alders-
messigt,” forklarer Sigrid.

. “Dertor har vi ikke snakket s3 meget
med de andre som normalt. Vi kender
hinanden, s vi har ikke manglet noget.
Men jeg fornemmer, det har veret et
problem for nogle af de andre.”

“Dem over 17 ir har varet sammen
med de voksne. Det er zrgerligt, at vi
ikke er blevet rystet bedre sammen med
de andre unge. I det mindste kunne de
have arrangeret det, si alle deltagere pd
landsmedet blev samlet til gallamid-
dagen sendag aften,” mener Anna.

19-drige Dorthe fra Hammel er med

_pa landsmedet for forste gang. Hun

skulle oprindelig have varet med til at

planlegge aktiviteterne for de unge i

weekenden, men det gik i vasken.
Dorthe har absolut intet at udsatte

pi stemningen. Den er “vildt god”.”

Hun synes ogsé, at de frivillige har
gjort et flot stykke arbejde og udnyttet
de mange muligheder pd centret i
Sohgjlandet. Men hun mener ogss,
landsmedet barer preg af, at for fi
muskelsvindlere har veret med i plan-
legningen.

“Teg ville is@r have sprget for, at folk
havde bedre lejlighed til at lave ting
sammen pé tvers af aldersgrupperne,”
siger Dorthe.

“Jeg tror ogsa, at mange unge op til
17 ar foler sig uvelkomne til at deltage
i moder og workshops dér, hvor de
“yoksne” er. Og det er jo ikke menin-
gen. Tvartimod er det utroligt vigtigt,
at alle, der gider, ogsd er med i den
mere alvorlige del af landsmadet,”
understreger hun. -

landsmede '95

Bornenes egen side

Fyld en side i Muskelkraft, lod et af tilbuddene til bornene pd dette drs landsmade.

Nogle tog imod udfordringen og satte sig til computeren eller gik rundt og

fotograferede under landsmodet. Pi denne side viser vi resultatet af anstrengelserne

Kong Christian

Hej, jeg hedder Christian, og her er
min historie om, hvordan jeg blev
konge.

Jeg blev indlagt pi hospitalet d. 18.
oktober 1993, dagen for min operation
ikne, fodder og hofte. Efter operatio-
nen kom jeg pid en opvigningsstue.
Efter to dage kom min mormor og
nogle andre for at besoge mig. Bl.a.
kom Jeanne og Mille, de var kledt ud
som dronninger, og de havde en kon-
gekrone og et stort navneskilt, hvor de
havde skrevet “Kong Christian” pa,
med tl mig.

Efter fire dage kom jeg hjem, hvor
jeg havde gips pdi13 dage.

Jeg har heddet Kong Christian lige
siden og har holdt mange fester med
mine dronninger.

Dette er en historie fra det virkelige
liv.

. Ed
Kong Christian med sin kongekrone og
to dronninger: Jeanne Lahrmann (tv.) og
Camilla von Holstein.

Godnat-historien
Der var engang en fartglad svindler,
der dremte om at score kassen.

Han satsede alt, hvad han ejede, pd
ét veddelab. Selvsikker, som han var,
satsede han ogsé sine hjzlpere, for han
var sikker pi at vinde...

Men det gjorde han ikke.

GO’NAT OG SOV GODT.

Allan Kennedy og Morten Viadimir
(Denne bistorie blev i gvrigt frejdigt fortalt
af Per Rasmussen ved stutningen af somdags-

festen)

Lasse Myrup maler med batikfarver pa
sin egen T-shirt.

Aftensteng med snobrodsbagning.
Overtro

Der er mange mennesker, der tror pd
ufo’er, varulve og sa videre. Jeg synes,
at de, der tror pd dem, er dumme.
Jeg tror ikke pé ufo’er, jeg tror for-
skere er dumme.
Karsten Christensen

- 9

Daniel Sten fotograferet (af voksenfoto-
graf Mogens Laier), da han havde lavet
en tegning pa computeren. Tegningen af
en Gron Rock-frivillig ses herunder.
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Fapansk student
ser pa handicap-politik

Yoshibiro Kaiya, University of Berkely, har besagt Danmark og Sverige

AF BIRGER AGERGAARD
FOTO: JONNA KELDSEN

il man vide noget om udvalgte
landes politik pd handicap-om-

ridet, er det ikke nok at grave sig

* ned i bager og aviser. Storst udbytte fir

man derimod af at opleve forskellene.
Og er man handicappet, finder man
hurtigt frem til, hvor skoen trykker.

Den 24-érige japaner Yoshihiro
Kaiya (“Yoshi”) har muskelsvind og har
nu i knap to 4r studeret pd det velansete
University of Berkely, Californien.
Han har tidligere lest statsvidenskab i
Japan og er nu deltager i et kandidat-
program pé Berkely.

Som si mange andre havde Yoshi
hert om de skandinaviske lande som
forbilleder pa rimelig handicappolitik.
Samtidig havde hans far, som er psyko-
log og aktiv i den japanske muskel-
svind-organisation, allerede medt Evald
Krog for to dr siden i Japan.

Derfor var det ikke tilfeldigt, at Yoshi
i maj bespgte Danmark og Sverige for
at opleve handicappolitikken i virkelig-
heden. Disse to lande vil han sammen-
ligne med Japan og Californien, og
muligvis ogsi med et par ulande. ‘

Mens han var i Arhus, benyttede

Muskelkraft lejligheden til at sperge,
om han allerede nu kan pege p4 aben-

bare forskelle.

Japan

“Japan integrerer ikke handicappede i
samfundet, og for eksempel forventes
de ikke at gi pa universitet. Japanske
kerestole er nogle gamle typer, for selv
om Japan har moderne elektronik, s3
synes kerestolsfabrikanterne dbenbart
ikke, det er lensomt at producere gode
karestole. Miske er der heller ikke
japanere nok, som krever ordentlige
adgangsforhold og kerestole, og der-
for tenker man ikke nok pi de ting,”
forteller Yoshi.

“Det er ikke bare det med adgangs-
forholdene, men ogsd det, at vi ikke
kan leve selvstendigt i egne lejligheder
og sé videre. j

Forandringer? Jo, jeg tror, de er pd
vej i de storre byer. Og madske har
Evald Krogs foredragsturné i Japan
ogsa haft en effekt pa politkerne.”

Californien
P& mange méder er Californien et godt
sted at leve for bevagehandicappede.
Men ogsa dyrt.

En sammenslutning af handicappede

Yoshihiro Kaiya og hans amerikanske hjxlper, John Werner,
var pa beseg hos Muskelsvindfonden. Det blev kun en'kort
Arhus-tumé, for forude ventede et studieprogram i Stockholm,
for han tog tilbage tl Californien

startede allerede i 60’erne “Disabled
Students Programme”, som har haft
held il at udvirke klart bedre adgangs-
forhold dl bygninger og transport, til at
finde skonomisk stette til handicap-
pede studerende og til at skaffe handi-
caphjelpere.

. “Vi kan fé hjelpere i ni timer om
dagen, men staten betaler kun 4,25
dollars i timen, sé vi skal selv doble op

til normal len. Men mange har ikke rad

og mi i stedet nojes med fire-fem
timers hjzlp. Er man meget handicap-
pet, kan man f3 hjelp degnet rundt,
men kun 800 dollars om méneden i
stotte,” siger Yoshi.

Det koster en del for ham at op-
holde sig i Berkley og have syv deltds-
hjelpere, men familien betaler noget,
og et japansk firma sponsorerer resten.

Som i resten af USA er den sociale
standard meget athengig af den forsik-
ring, man selv har tegnet. Korestole
skal sdledes ogsé bevilges via forsik-
ringsordningen.

Danmark

Yoshi er imponeret over den sociale
standard for bevegehandicappede i
Danmark og over, hvordan de integre-
res og har mulighed for at leve selvsten-
digt. Han var blandt andet interesseret
iat here om den danske hjzlperordning
og om Muskelsvindfondens indflydelse
pa handicappolitikken.

Men at danske handicappede und-
lader at sagsege de ansvarlige, nér trap-
per og bygninger ikke kan forceres, det
studser Yoshi lidt over. T USA er det
langt nemmere at komme efter byg-
herrerne.

Ni ud af ti
er tilfredse med fysioterapi

Undersagelse viser ogsd, at dev bor ses nermere pi adgangsforbold og bassinfaciliteter

Hyver tredje person med muskelsvind trener
i varmtvandsbassin. Billedet her er taget pa
landsmedet pi Sehgjlandet, som en af dagene
" havde varmet vandet op til 32 grader

AF JORGEN LENGER
FOTO: MOGENS LAIER

Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter et sporge-
skema til 780 personer med muskel-
svind. Centret gnskede at finde ud af,
om folk er tlfredse med bl.a. den fysio-
terapi, de modtager. 483 sendte ske-
maet retur, og vi er nu i gang med at
bearbejde det omfattende materiale.
Det viser sig, at hele 78 procent mod-
tager fysioterapi, 33 procent trzner i
varmtvandsbassin, og 47 procent ud-
forer en eller anden form for selv-
trening. Mange ngjes ikke med en
enkelt aktivitet, men udferer f.eks. selv-
trening ved siden af fysioterapien.
Faktisk er der kun 10 procent, som
hverken modtager fysioterapi, trener i
varmtvandsbassin eller udferer selv-
trening, og blandt disse er der mange,
som har fravalgt alle mulighederne
efter kvalificerede overvejelser.

F or nogle mineder siden udsendte

Duchenne topper
Blandt bern og unge modtager nzsten
alle fysioterapi, mens andelen er lavere,
jo zldre man er. En stor del af barnene
og de unge har diagnosen Duchennes
Muskeldystrofi, og alene i denne gruppe
modtager 97 procent fysioterapi. Den
gennemsnitlige afstand til fysioterapi-
klinikken er i evrigt 7,6 km. 3 procent
har sterre afstand end 30 km.

Af de, der modtager fysioterapi, er
89 procent tilfredse med behandlingen,

" mens 70 procent er tilfredse med ad-

gangsforholdene. 21 procent mener, at

der er mangler i den trening, der til-
bydes — eller méske slet ikke tilbydes.

Utilfredshed i Aalborg

Det er pafaldende, at hele 53 procent af
de, der bor i Aalborg Kommune, er
utilfredse med adgangsforholdene —
mod kun 12 procent pd landsplan!
Utilfredsheden med selve behandlin-
gen er storst i Ringkebing Amt — 23
procent mod 8 procent pi landsplan.
Der er ogsa en del variation i del-
tagelsen i bassintrening. Lavest ligger
Frederiksberg og Kebenhavns Kom-
muner samt Roskildé Amt, hvor kun

_ 13 procent udferer bassintrening -

mod 33 procent pi landsplan. Hagjest
ligger Viborg, Vejle og Ringkebing
Amter. )
Arhus Amt ligger temmelig praecist
pd landsgennemsnittet, men det dek-
ker over, at bassintrening foregér hyp-
pigt i den del af amtet, der ligger uden
for Arhus Kommune, mens bassin-
treening i selve Arhus Kommune er helt
nede pi 24 procent! Bide i Arhus
Kommune og i de evrige omrider,
hvor bassintrzning er en sjzldenhed,

kan der konstateres et ringe udbud af
bassinfaciliteter.

| vandet med respirator

Blandt de, der har diagnosen Duchen-
nes Muskeldystrofi, deltager 49 procent
i bassintrening; men det tal dekker

'over en hyppighed p4 79 procent i den

del af gruppen, der er yngre end 15 4r
og kun 19 procent i den del af gruppen,
der er ldre end 15 r. Mange anforer
respiratoren som 4rsag til, at de'er holdt
op med bassintrening. Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlings-
center vil derfor nu udsende en vejled-
ning i at dyrke bassintrening, selv.om
man har respirator.

I ovrigt kan der ikke konstateres fal-
dende deltagelse i bassintrzning, selv
om der er stor afstand tl nermeste bas-
sin. Problemet er, at der er for ringe
bassinkapacitet i mange omréder i lan-
det.

Den endelige bearbejdning af de ind-
komne spergeskemaer bliver ferdig i
begyndelsen af juli mined, og rappor-
ten kan rekvireres ved henvendelse til
receptionen i Muskelsvindfonden. m
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Stormflod af
etiske prohlemer

Selv, hvis de etiske problemer ved genteknologien loses, kan det vare 20-50 dr,

for der kan gennemfores almen genterapi i Danmark. Det kom frem, da der blev

AF BERNHARD TRIER FREDERIKSEN
ILLUSTRATION: NIS BANGSBO

er rejser sig straks en stormflod

af spergsmil og problemer, nir

man diskuterer etik i forbindelse

med den spirende genteknologi. Emnet

er sveert at overskue, fordi etikken pd det

genteknologiske omrade pé den ene side

har fundamental betydning for alle

mennesker, og pd den anden side er

sammensat af s& utroligt mange forskel-

lige sporgsmil, som endda ofte griber
ind i hinanden.

Derfor var det nok ikke si merkeligt,

at der var langt flere sporgsmil end svar,

da “Debatdag Om Genterapi” blev

holdt i fellessalen ps Christiansborg.

Og svagheden ved debatdagen stod da
ogsa som det eneste helt klart efter syv
timers diskussion mellem represen-
tanter for landets ypperste fagkundskab:
Det er meget sveert at afgore, hvad kon-
klusionen egentlig var pd debatdagen,
som Det Etiske Rid, GRAN (“Biopro-
jekt, Grundlagsproblemer og Anven-
delse”) og Folketingets Udvalg ved-
rerende Det Etiske Rad stod for.

I realiteten kunne deltagerne konklu-
dere for sig selv, og pd den made fort-
sztte debatten.

Grant lys for genterapi pa kropsceller

Set pa den méde var der mange former
for konklusioner. Den vigtigste for
Muskelsvindfonden er nok, at der var si
bred opbakning bag arbejdet for at ud-
vikle metoder til effektiv genterapi pd
kropsceller — den sikaldte somatiske
celleterapi. Det er en vigtig konklusion,
fordi den brede opbakning bag gen-
terapi pd kropsceller i det hele taget
dbner op for muligheden for, at man en
gang i fremtiden kan komme il at be-

* handle og miske — i bedste fald — hel-

holdt debatdag om genterapi pi Christiansborg

brede flere former for muskelsvind med
genterapi.

Men enigheden om at statte genterapi
pa kropsceller var ogsa en vigtig kon-
klusion, fordi det har varet diskuteret,
om genterapi pd kropsceller skal be-
tragtes pd lige fod med terapi pa kens-
celler. Konscelleterapi er der gennem-
gdende enighed om at forbyde fuld-
stendigt.

Det har veret overvejet at sette lig-
hedstegn mellem de to former for tera-
pi, fordi man ikke ved, om terapien p3
kropscellerne kan sprede sig til kenscel-
lerne. Det henger sammen med selve
miden at udfere genterapi p3. En made
at indfere nye gener i den menneskelige
krop er nemlig ved at sende det nye
genmateriale ind i blodbanerne og ad
den vej fi fort de friske gener frem tl
det omrade i kroppen, f.eks. leveren,
hvor de skal gare gavn.

Problemet er inidlysende, at blodet jo
kommer i hele kroppen, ogsd i de anleg,
som producerer kensceller. Man kan
altsa risikere, at man med den teknologi,
som er tl ridighed i dag, kommer tl at
pavirke kenscellerne, og si er det lige
pludselig alle fremtidige generationers
helbred, man kan komme til at pavirke.

Det varer mange ar
En anden vesentlig konklusion gir
netop pd den videre forskning i gen-
terapi. Alle de forsamlede forskere var
enige om, at det kommer til at tage
meget lang tid, fer man er bare i nzrhe-
den af en godkendt og almen form for
behandling af genbestemte sygdomme.
I folge lektor, cand.scient. Peter
Hjorth, Institut for Molekyler Biologi
pa Aarhus Universitet, er genteknikken

uacceptabelt dérlig i gjeblikket. “Det
kan vare alt mellem 20 og 50 ér, for vi
kan bruge genterapi i den almindelige
behandling,” sagde Peter Hjorth.

Det er ikke kun lgsningen af tekniske
problemer, som stér i vejen for almen
genbehandling.

Professor dr.med. Mikael Reorth,
Rigshospitalet, havde forberedt et ind-
leeg, som han skrottede, da han besteg
talerstolen. Det var langt vigtigere at f3
sliet fast, at der ikke bliver indfert
nogen form for behandling i Danmark,
for den er klinisk testet og derefter god-
kendt af Sundhedsstyrelsen.

Sa selv om flere af de tilstedevaerende
forskere var meget optimistiske med
hensyn dl at finde lesninger pa proble-
mer og metoder til at behandle mange
forskellige sygdomme, ligger gennem-
farelsen af den ahmene behandling stadig
meget langt ude i fremtiden.

Stamceller og muskelsvind
I samme dndedrag skal man navne, at
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den type celler, man i gjeblikket arbejder
pd at udfere genterapi pi, kun i meget
begranset omfang er de sikaldte stam-
celler. Stamcellerne producerer de
kropsceller, man ensker at bearbejde,
f.eks. muskelceller. Forst, nir man
finder metoder tl at i repareret mus-
kelstamcellernes made at lave muskel-
celler pd, har man fundet en metode
som kan tenkes at kunne helbrede
nogle former for muskelsvind en gang
for alle.

Ser man specielt pd muskelsvind,
stir konklusionen klar: Man er pd de
allertidligste stadier til behandling af
muskelsvind, selv om enkelte typer
muskelsvind herer til de sygdomme,
som sandsynligvis kan afhjelpes meget
med genterapi.

Behandlingen af andre sygdomme
ligger lunere i svinget, nar det gelder
forskernes interesse og dermed ogsi
udsigten til behandling. Det gelder
f.eks. behandling af blodceller og lever-
celler, kreft og cystisk fibrose.

Etiske paradokser
Flere vigtige ctiske overvejelser blev
ikke nzvnt, da politikere og forskere
skulle konkludere. Det handler blandt
andet om det etiske paradoks, som op-
stir, nir man udferer genterapi pd men-
nesker med arvelige sygdomme. Fore-
stiller man sig, at man kan helbrede en
arvelig sygdom pé det enkelte menne-
ske, opndr man samtidig at helbrede en
masse mennesker, som ellers ikke ville
have fiet bern. Bernene vil stadig bare
det syge eller defekte gen, som derfor
kan opna en langt sterre spredning, end
man tdligere ville kunne forvente.

Men at diskussionspanelet ikke tog
stilling til problemet med spredning af
arvelige sygdomme, betyder ikke, at det
er glemt. Snarere er tavsheden udtryk
for, at dilemmaet er s vanskeligt at tage
stilling til, at man vaegrer sig ved at gare
det lige nu.

Et andet fremtreedende problem lig-
ger i risikoen for, at man undlader at
forebygge sygdomme, hvis de kan hel-

/ mange som muligt.

bredes med snuptag i gen-sammen-
setningen. Anita Alban, forsk-
ningschef ved Dansk Sygehus In-
stitut, stillede det op pi denne

\ mide: “Hvorfor skal man holde
op med at ryge, hvis lunge-

kraft kan helbredes med gen-
terapi?”

Manglende debat
Selv om de etiske problemer
snarere blev mere synlige
end egentligt diskuteret og
lost, var der fuldstendig
enighed om vigtigheden af
debat. Igen og igen blev det
fra talerstolen understreget, at
alle aspekterne og problemerne
ved genteknologien og de
etiske problemer skal debatte-
res grundigt og lenge af si

Sundhedsminister Yvonne Her-
lov Andersen (CD), som sammen
med de andre politikere kom il orde
ved den afsluttende del af debat-
dagen, understregede behovet for en
bred folkelig debat. Hun mente des-
uden, at der er behov for en slags ord-
bog til at holde rede i de mange for-
skellige problemer ved genteknologien
og til at oversaette de mange fremmed-
ord. Endelig mente hun, at de folke-
lige organisationer (som f.eks. Muskel-
svindfonden) skal hjelpe med til at
holde “gryden i kog” i lobet af som-
merferien, sa diskussionen om gentek-
nologien ikke mister sin styrke.

Formanden for Den Centrale Viden-
skabsetiske Komité, Povl Riis, var den
eneste deltager, som talte for en fortsat
morklegning af dele af debatten om
genteknologiske forspg. “Vi mé ogsd
tenke pa forskernes intellektuelle rettig-
heder,” mente Riis.

Omvendt mente formanden for Det
Edske Rid, Lars Nordskov Nielsen, at
fuld dbenhed var den eneste farbare vej
frem, da han sagde, at “offentlig debat er
den bedste regulering af dette omride”.

Ved debatdagens afslutning sammen-
fattede ordstyreren politikeres, profes-
sorers, formands og legers (pa ner en)
indleeg dl et fzlles krav om bred folkelig
debat og sterre dbenhed.

Men det sidste rdb kom dog fra en
utilfreds tilherer: “Hvornér fir salen lov
til at sige noget?” u
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Respirationscentetr
venter fordohbhling

Trakeotomi hos born er ikke et sporgsmal om alderen,

men om deves tilstand, oplyser landets to respirationscentre.

Generelt stiger antallet af vespirationsbebandlinger

atienternes alder er ikke af-

gorende for, hvornér lzgerne pi

respirationscentrene kan fore-
tage trakeotomi — det vil sige lave en
abning i halsen og iverksette respira-
torbehandling gennem halsibningen.
Ogsd smé bern kan fi trakeotomi.

I sidste nummer af Muskelkraft for-
talte vi om den firedrige Henrik Ibsen
fra Ganlese pé Sjzlland, som i vinter
blev opereret pd Rigshospitalet. Henrik
har Spinal muskelatrofi type II, og da
han sandsynligvis kun ville kunne leve
relativt kort tid uden trakeotomi, fik
han foretaget operationen. I'dag er fa-
milien meget optimistisk med hensyn
til Henriks livskvalitet.

@st

Overlege Erik Jacobsen, Respirations-
center Dst pa Rigshospitalet, oplyser,
at det ikke er et sporgsmil om alder,
hvornir trakeotomi kan foretages.
Operationen er ikke ukendt hos selv
smé bern (blandt andet salvkanylebern
med defekter i spisersr og luftrer).

“Nej, alderen er ikke si afgorende,
men mere nodvendigheden af en opera-
tion. Vi ser pd, hvilke komplikationer
patienten har i form af sammenfaldne
lunger og sekret i lungerne, og vi ser
samtidig pé den enkeltes risiko ved en
operation. Nir vi taler om bern, tager
vi ogsd i betragtning, at det krever en
kolossal social opbakning i hjemmet.
For det nye ved trakeotomien er, at
barnet sendes hjem og bliver passet af
et degnvagthold i hjemmet,” oplyser
Erik Jacobsen.

AF BIRGER AGERGAARD

“Derfor vil der altid vere tale om en
individuel vurdering, ikke om nogen
standard for barns alder eller lignende,”
understreger han.

To typer behandling

Nogle patienter har forst fiet respira-
tionshehandling i form af en nease-
maske, som er tilsluttet respiratoren.
Huvis nesemasken ikke giver tilstrek-
kelig ventilation, og for meget sekret
samler sig i lungerne, kan trakeotomi
komme pé tale. Det er i princippet
samme respirationsbehandling, bortset
fra, at man benytter stomien (dbnin-
gen) i stedet for nesen. Det er ogsi let-
tere og samtidig helt smertefrit at f3
suget lungerne for sekret.

Overlzge Erik Jacobsen, Rigshospitalet: “Vi vil iszr mangle teknisk

Antallet af hjemmerespiratorbrugere
— og det gelder alts bide de, der be-
nytter nesemasker og har fiet foretaget
trakeotomi — er i vaekst herhjemme.

“Grenserne for respirationsbehand-
ling flytter sig hver dag, og vi ser ogsd
pa de erfaringer, der gores i lande som
Frankrig og Sverige. Mens under 4,5
personer pr. 100.000 indbyggere her-
hjemme er hjemmerespirator-brugere,
ligger tallet i Sverige pé 6-7, og Fran-
krig er det 11-12.7

Jacobsen siger dog ikke hermed, at
tallene direkte kan sammenlignes. I
Sverige bliver langt ferre med muskel-
svind trakeotomeret end herhjemme,
mens mange flere med skoliose (skev
ryg) fir en respirationsbehandling.

. A:A

personale, psykologer og socialridgivere. For vi fir ogsi brug for folk,
som kan tage ud i hjemmene og tale med respirator-brugerne”

'Til trods for forskellene venter over-
legen dog pi sigt en fordobling af
hjemmerespirator-brugere i Danmark.

Det vil betyde et aget pres pi de to
danske respirationscentre. Og behov
for nye udvidelser.

“Vivil iser mangle teknisk personale,
psykologer og socialridgivere. For vi
tar ogsd brug for folk; som kan tage ud
i hjemmene og tale med respirator-
brugerne,” siger Erik Jacobsen.

ALS-patienter fravalger
ALS-patenter er en relativ ny gruppe,
der vurderes tl respiradonsbehandling.
Blandt de 102 respiratorbrugere, som
er tilknyttet Respirationscenter @st,
var der pr. 1. november 1994 to perso-
ner med ALS.

Det er et lille tal, men det undrer
ikke Erik Jacobsen:

“Efter ALS-medet i Ebeltoft i efter-
dret 1993 har vi fiet henvist et stigende
antal patienter til undersagelse, og hvor
vi orienterer om mulighederne for be-
handling af de respiratoriske komplika-
tioner.

Patienterne er henvist fra neurologi-
ske afdelinger, hvorfra de er blevet ori-
enteret om sygdommen og dens forleb.

I det tidlige stadium af sygdommen
far de fleste hostehjlp i form af et
CPAP-apparat. Senere supplerer vi
med et sugeaggregat, hvis slimproduk-
tionen er betydelig. De ferreste ALS-
patienter kan ventilere med nase-
maske, da slim i det lammede svalg vil
blive blest ned i lungerne.

Eneste mulighed for dem, som er
lammede i svzlget, er derfor trakeo-
tomi, hvor der anbringes et plastik-ka-

FOTO: SBREN HOLM/CHILI

Overlaege Ole Norregaard vil
helst undgi at operere, men
hvis en behandling med nese-
maske bliver for langvarig,
kan det komme p4 tale at
trakeotomere, oplyser han

teter, som hos ALS-patienter skal have
en opblaest ballon for at forhindre slim
iatlobe ned i lungerne.

Den opblaste ballon fratager ALS-
patienterne den sidste rest af tale,”
siger Erik Jacobsen og tilfajer:

“De fleste ALS-patienter fravelger
denne mulighed, vel vidende, at syg-
dommen skrider frem — uvafthengigt af
respiratorbehandlingen.”

Vest
Pi Respirationscenter Vest, Arhus
Kommunehospital, kan overlege Ole

Hiemmerespiratorbrugere i Danmark

opgjort 1. november. 1994 (Jst, Rigshospitalet) og
1. maj 1995 (Vest, Arhus Kommunehospital)

Diagnose Ost
Duchenne/Becker 17
Spinale atrofier 13
Limb Girdle 6
Myotoni 2
ALS 2
Tewraplegi, paraplegi 10
Post-polio 26
Andre 26
Talt 102

Vest

10

6
10
82

I 1991 blev antallet af hjemmerespiratorbrugere opgjort til 50 i hele landet.

Norregaard berette om nogle af de
samme forhold som Erik Jacobsen.
Han forteller, at trakeotomi kan vare
forbundet med komplikationer i form
af ardannelser i luftreret, som derved
kan indsnavres.

“Sund fornuft siger mig, at kan man
undga at lave hul i halsen og nejes med
at bruge nzsemaske, s er det at fore-
treekke. Men hvis patienten skal bruge
nesemasken i mere end halvdelen af
degnet, er denne losning ikke prakdsk.
Heller ikke, hvis man ved, at det bliver
en langvarig behandling. S& kan det
komme pé tale at trakeotomere,” siger
Ole Norregaard.

Respirationscenter Vest har ogsi
foretaget trakeotomi hos et par bern i
tidens lob, heraf en dreng, da han var
sped. Han er over 10 4r nu, og over-
legen forteller, at han har det fint med
respirationsbehandlingen.

“Ud over, at de sma dimensioner gor
det lidt mere besverligt at foretage tra-
keotomi hos bern, er der ikke den store
forskel pa operationer pid bern og
voksne,” oplyser Ole Norregaard. =

Les ogsd artiklen “Respiration og tryghed”
side 38-39.
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obenhavns Lokalgruppe har

igen holdt et af sine velbesagte

temadage, hvor emnet denne
gang var respiration. 80 personer var
medt op pad Redovregird for at here
om det sidste nye inden for respiration
og muskelsvind.

Emnet blev belyst meget bredt, og
der var inviteret oplegsholdere til at
belyse sagen sével professionelt som fra
brugerens side.

Hjelp til vejrtrkning
Overlege Erik Jacobsen, Rigshospi-
talet, talte om den mere legelige og
tysiologiske del omkring muskelsvind
og respiration. For folk med muskel-
svind vil der som regel pi et eller andet
tidspunkt opsté et behov for hjzlp til
vejrrekning, enten i form af en BiPAP
eller en respirator. Ofte er musklerne i
mellemgulvet meget svage, hvilket
medferer en dérlig vejrtrekning samt
en meget ringe evne til at hoste.
Kriterierne for at starte pd behand-
ling og behandlingsformer er bl.a., at
vejrtrekningen forringes under sevnen,
og at iltmatningen falder under REM
(dremmesavnen) sovnen, si man kan
fa iltmangel i lobet af natten.
Respirationscentret har en lege-
gruppe, som foretager kontrol ca. en
gang om iret, hvis vitalkapaciteten er

mindre end 50 procent af det forven-

tede.

Hyvis dette er tlfeldet, vil man f3
foretaget en natlig miling og blive in-
formeret om, hvilke behandlingstilbud,
der findes.

Den ene er nasal ventlation i form
af en BiPAP, hvilket forudsetter, at der
ikke er lammelser i svalg, at man kan
synke, og at man har en god stemme.

Den anden er en respirator, hvor
man fir foretaget en trakéotomi.

Legegruppen legger stor vagt pa

Respiration QIT t7fygbed

80 horte om rvespivationshjelpemidler og de menneskelige faktorer

god forberedelse dl respiratoriske hjel-
pemidler og af oplering af hjelpere og
pérarende.

Ligeledes fortalte han, at der i Dan-
mark er ca. 3 procent pr. 100.000 per-
soner respiratorbrugere, i Sverige 6
procent og i Frankrig 12 procent. Men
fordelingen af typer handicaps blandt
disse er forskellig i de tre lande. Dette
har at gere med, hvilke specialgrupper
af leger, der primert arbejder med
respiratorbehandling. I Danmark er
det Muskelsvindfonden, som har veret
meget aktiv, og derfor er en stor del af
respiratorbrugerne i Danmark menne-
sker med muskelsvind.

Mere trygt

Jette Eskildsen, der er mor 4l Christian
pa 18 4r, fortalte om den proces, de var
igennem, da han blev trakeotomeret.
Hvor de tidligere havde oplevet en lidt
nelende indstilling pd Rigshospitalets
afdeling, foler de nu, at det er meget
trygt, ogsi omkring opleringen af
hjelpere. Jette fremhevede dog man-
gelen pa psykologhjlp og nzvnte en
rekke sporgsmal, som Christian havde
rejst:

Hvad hvis hjzlperne “flygter”?, Hvad
med kaerester og sex? Andres for-
domme? Total athengighed? Angst og
usikkerhed?

Tilvenningsperioden var sver for
dem alle, bl.a. fordi Christian gar
meget op i sit udseende, og det var vig-
tigt for ham at skjule respiratoren. Han
folte sig meget anderledes end sine
kammerater.

Omkring livskvalitetsbegrebet for-
talte Jette, at det er noget personligt og
foranderligt, athengigt af tid og sted
og fremhzvede bla. betydningen af de
medmenneskelige forhold, af samvaer
og fallesskab.

Det indre psykologiske er ogsé vig-

tigt, og Jette pointerede betydningen
af at have forventninger og stille krav
til bern.

En del af Anni

Anni Winther Christensen er bruger
af CPAP og bruger den ca. seks gange
i degnet. Nér hun skal ligge ned, kan
hun godt vere bange for ikke at kunne
trekke vejret og bruger i den situation
CPAP’en, som er med til at gore vejr-
trekningen friere.

CPAP’en er i dag en del af Anni og
en del af hendes identitet, og hun an-
vender den i fast rytme. Hjzlperen er
med til at give CPAP, og Anni ger op-
merksom p4, at det er vigtigt, at hjel-
peren forstir vigtigheden af CPAP’en,
og at hjzlper og bruger er trygge ved
hinanden.

I forbindelse med anvendelsen af
respiratoriske hjelpemidler fastholder
Anni, at det er vigtigt, at hele familien
far stotte og kan stette hinanden.

Mirakeimiddel

Torben Madsen er bruger af BiPAP og
fik den i forbindelse med en lunge-
betendelse. Det, at han pludselig fik
brug for et respiratorisk hjzlpemiddel,

oplevede han som et nederlag. Han -

betegner den dog som et mirakelmid-
del, idet hans kontrolmalinger efter en
méneds brug viste, at iltmatningen og
indholdet af kuldioxid var forbedret
betydeligt. i

Torben finder en del ulemper ved
BiPAP’en, bl.a.:

— det kan vare svert at tale

— den larmer meget

— man kan fA sir p4 nesebenet

— man faler sig ikke srlig attraktiv.

At BiPAP’en har en effekt, er han
ikke i tvivl om, for hvis han tager den af
om natten, bliver han tung i hovedet
og utilpas. Torben har sammen med sin

kereste diskuteret, om han eventuelt
vil tage imod et tilbud om trakeotomi,
hvis det en dag bliver aktuelt. Resul-
tatet er, at han trods alt er glad for livet
og derfor gerne vil tage imod en respi-
rator.

Under sin beretning kom Torben
ind pé nogle kritikpunkter om Rigs-
hospitalet. Bla. skal man pa afdelingen
blive bedre til at informere om, hvilke
ting der skal foregd og hvornir, og
man skal ligeledes lere at se pd bru-
gerne som individuelle mennesker og
ikke bare som en samlet klump. Af-
delingen ved alt om respirationspro-
blemer, men der mangler mulighed for

en samtale med psykolog, sagde Tor-

ben Madsen.

Samleveren

Det at anvende respiratoriske hjzlpe-
midler har ikke kun betydning for bru-
geren, men ogsd ens familie bliver
pavirket af situationen. Derfor var Tor-
bens samleverske inviteret til at for-
telle, hvordan hun havde oplevet det
at f en BiPAP i huset.

Jane gav udtryk for, at det havde
medfert en helt ny verden. Hun havde
aldrig tidligere teenkt over, at Torben
kunne fi den slags problemer, idet han
altid ddligere havde fiet at vide, at hans
milinger var gode. Derfor var bade
hun og Torben psykisk langt nede, da
"Torben i efteréret fik en BiPAP. Det var
et stort indgreb i deres liv, og lige da
Torben var blevet udskrevet, havde
Jane en angst for, at han ikke kunne
trzkke vejret, idet hun jo i forbindelse
med maskinens larm ikke kunne here,
om det var maskinen eller Torben, der
trak vejret. -

Det, at de har veret igennem dette
forleb, har veret med til at forsterke
deres parforhold. De har veret gode til
at snakke om tingene og stotte hinan-

den, og BiPAP’en er trods alt blevet en
del af hverdagen.

Information og indflydelse
Klinisk psykolog Anita Kruse tog i sit
opleg udgangspunkt i, at udviklingen
af muskelsvindsygdommene og behovet
for nye hjzlpemidler kan indebzre
vanskelige perioder eller kriser. Situa-
tionen indebzrer bide tab og gevin-
ster/muligheder og kan derfor ogsi ofte
vare forbundet med modsatrettede fo-
lelser. Anita nzvnte fire afgerende
punkter i forbindelse med indfarelse af
respiratoriske hjelpemidler.

1. Det er vigtigt, at brugeren modtager
en bredspektret og forstéelig infor-
mation pé et tidligt stadium, bide af
en kvalificeret lzge og af en respira-
torbruger.

2. Hvis brugeren har dlstrekkelig bag-
grund og tid til at treffe sit person-
lige valg, vil omstendighederne om-
kring dette ofte blive langt mere
tilfredsstillende. Man ber dog ogsé
vare opmazrksom pd, at det at skulle

. soge informationer, forholde sig til

~ dem og tage stilling, kan vere si
usikkerhedsskabende, at nogle vil
undgi dette og skubber beslutnin-
gen si lenge, at der ikke er tale om
at i forberedt sig og f3 indflydelse
pé situationen.

3. Spergsmilet, om livskvaliteten pi-
virkes, er meget subjektivt og indi-
viduelt, men der er ingen tvivl om, at
man kan fastholde den samme livs-
kvalitet efter brug af respirator. Anita
understregede, at oplevelsen af livs-
kvalitet bla. er athengig af, hvordan
det forudgiende forlob, tidsfaktoren
og informationsniveauet har veret,
og om man oplever, at man selv har
varet en aktiv og afgerende part i
beslutningsprocessen.

4. Ligeledes er det vigtigt at fole sig

tryg ved apparaturet og fi den prak-
tiske hverdag til at fungere. For
nogle kan konfrontationen med syg-
dommen give sig udtryk i en raekke
psykiske reaktioner. I andre tilfelde
er der ikke blot tale om tab af evnen
til at trekke vejret selv, men der
kommer ogsé en rekke andre tab,
som ger, at forandringen bliver
starre og mere indgribende.

Anita Kruse konkluderede, at brug af
respirator kan sikre/give mulighed for
at leve et frit og aktivt liv, idet det dog
forudsztter, at de praktiske problemer
loses pa en tilfredsstillende made, og at
der tages hind om den psykiske side.

Henning Sund Kristensen, forhen-
verende overlege pd Rigshospitalet,
redegjorde for respirationsundersagel-
sen (omtalt i Muskelkraft 7/94). Leve-
vilkirene hos 110 respiratorbrugere
med forskellige diagnoser er under-
sogt.

De fleste brugere har oplevet det
som en lettelse at fi respirator, fordi
der inden har veret en lang periode,
hvor de har veret underventileret.
Ligeledes foler de fleste, at de har en
god livskvalitet, og det kom frem, at
brugerne havde det bedre, end projekt-
gruppen havde turdet hibe, fortalte
Sund Kristensen.

Et af de gennemgiende sporgsmal
var, hvorfor der ikke findes psykolog-
hjelp til folk, der bliver konfronteret
med respirationsproblemer.

Svaret var, at det er et spergsmil om
gkonomi, at der trods alt er sket en op-
normering af personalet pi Rigshos-
pitalets respirationsafdeling, og at man
selvfolgelig ville arbejde pa at f3 en psy-
kolog. "

Tina Kirkegaard
Medlem af Kobenbavns lokalgruppe
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0y alligevel er vi ens

En gruppe mennesker i
Zimbabwe brender for en ide
~ 0g vi bar muligheden for
at stotte dem ber og nu i at
opbygge en muskelsvind-

0rganisation

TEKST 0G FOTOS: KIRSTEN NIELSEN

irka et dr ‘er glet, siden Muskel-
svindfondens ulandsgruppe, Mus-
kuland, fik en ansegning fra
MDAZ om statte til opbygningen
af muskelsvindorganisationen i Zim-
babwe. Et dr med masser af moder i
Muskuland, snak og forhandlinger,
brevskriverier, ansegninger, fax’er og
telefonsamtaler med MDAZ’s for-
mand, Mr. Watson Khupe i Zimbabwe
og med DSI herhjemme.
Og pludselig bar alle vores anstren-

MDAZ
- Muscular Dystrophy

Association of Zimbhabwe.
MDAZ blev danner i 1991 med Wat-
son Khupe som initiativtager. Watson
Khupe har selv muskelsvind. I novem-
ber 1992 lykkedes det organisationen at
blive anerkendt som en velgorende or-
gunisation af den zimbabweanske rege-
ring.

Bestyrelsen bestdr af 11 medlemmer.
Bestyrelsens arbejde har indtil i dag pri-
mert drejet sig om at skaffe penge til
organisationsopbygning.

o’ N

Watson Khupe, som Kirsten Nielsen her taler med, var i 1991 initiativtager

til organisationen MDAZ. Han har selv muskelsvind, men arbejder
otte timer hver dag p4 Jairos Jiri, en privat revaliderings-virksomhed.

gelser frugt. DSI bevilgede os penge til
en forundersogelse i Zimbabwe og
DST’s ulandskonsulent, Hans Wulffs-
berg ville statte os i det konkrete ar-
bejde dernede. Det blev mig, der skulle
besege den nyetablerede muskelsvind-
organisation i Zimbabwe og finde ud
af, hvordan vi bedst kan statte og sam-
arbejde med dem omkring deres on-
sker.

Og der stod jeg sé, i Bulawayo, Zim-
babwes naststorste by. Otte dage til at
finde ud af, hvordan det er at leve og
ha’ muskelsvind i Zimbabwe.

Ligheder ,
Watson Khupe tager imod mig p4 det
hotel, som skal vere min base den
naste uges tid. Og selv om jeg er langt
hjemmefra, og alt foregir pi engelsk,
selv om Watson har en anden hudfarve,
og kerestolen, han sidder i, absolut ikke
svarer til normal dansk standard - ja,
sd har jeg en besynderlig folelse af at
vare til mede med en muskelsvindler
derhjemme — som om jeg allerede ken-
der Watson.

Mens vi spiser og snakker, gir det op
for mig, hvor denne folelse kommer
fra... Det er kropssproget! Mimikken,
madden at lofte armene p4, miden at

skifte stilling pd, miden at spise pi —
det er nojagtig som at se sig selv i spej-
let, som at vare pa svindlerkursus i
Muskelsvindfonden hjemme i Dan-
mark. Det er hverken dansk eller zim-
babweansk — det er muskelsvindsk!

I lpbet af denne forste snak med
Watson Khupe gér det op for mig, at vi
tydeligvis har andet end kropssprog til
felles. Oplevelserne omkring det at
have et sjzldent og fremadskridende
handicap, som kun f3 kender til, drene
omkring diagnosen, usikkerheden, tan-
kerne omkring arbejde og det at kunne
klare sig selv rekker uden besver hen
over bide personlige og kulturbestemte
forskelle og hen over tusinder af kilo-
meters geografiske afstand.

Forskelle

Der er forskel p&, om man bor i Dan-
mark eller Zimbabwe, nir man har
muskelsvind. Forskellene er primart
betinget i de samfundsmessige vilkir
og religionsopfattelser. At have en fy-
sisk funktionshemning giver et langt
storre handicap i Zimbabwe, end det
ville gore i Danmark.

For den sorte del af Zimbabwes be-
folkningen er mulighederne for diag-
nostisering og behandling af muskel-

Lees videre side 42
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Tsitsis familie (med Stella i midten) bor i et lille baghus pa hejst 10 kvadratmeter.
Intet toilet, intet kekken — bare to primusapparater dl at koge pa.

Facts om Zimhabwe

Sundbedsvaesen

Befolkningstal pr. hospitalsseng i Zim-
babrwe: 472. I Danmark: 131. '
Befolkningstal pr. lege i Zimbabwe:
8050. I Danmark: 390.

Ca. 25 procent af den voksne befolkning
i Zimbabwe er smittede med HIV-
virus. En anden af de byppigste syg-
domme er tuberkulose.
Undervisning

76 procent af alle born lerer at lese.
Der er mange born i hver klasse, stati-
stisk set 39 born pr. kever i grundskolen,
28 born pr lerer i mellemskolen.

svind i dag nermest at sammenligne
med forholdene i Danmark for 25 ar
siden.

Nogle fi er “heldige” at fa en diag-
nose. Stella, som jeg lerte at kende,
havde veret endnu mere heldig. Hun
havde nemlig fiet bdde diagnose og be-
handling. Behandlingen har veret et
par specialsyede sko, der gor det muligt
for hende at g&. Hun er i stand til at gd
til den nerliggende skole, og hun fir
en nogenlunde ligeverdig undervis-
ning i klassen. Stella er 12 4r gammel,
har Charcot Marie Tooth og gir i 7.

_ klasse. Til sommer skal hun skifte skole

for at fortsztte i mellemskolen, men
denne skole ligger fem kilometer vk,
og sd langt kan hun ikke g, selv ikke
med sine specialsyede sko...

Og Stella er en af de positive undta-
gelser! Ellers er der ingen behand-
lingstilbud i forbindelse med det at f3
stillet diagnosen muskelsvind, ingen
oplysning om sygdommens udvikling,

ingenting omkring sygdommens mu-
lige arvelighed, ingen keréstol og da
slet intet tilbud om fysioterapi eller er-
goterapi.

Stella bor sammen med sin mor, der
ogsé har Charcot Marie Tooth, sin far
og sin sester pa ni dr. De bor i den fat-
tige sorte bydel i Bulawayos vestlige
udkant. Alle fire bor sammen i et lille
baghus pd hejst 10 kvm. Intet toilet,
intet kokken, — bare to primusapparater
til at koge pa.

Stellas fremtid?
Stellas mor hedder Tsitsi, hun er farst
i 30’erne og medlem af bestyrelsen for
MDAZ. Hun sidder i kerestol, fordi
knoglerne i hendes fodder er blevet
helt deforme. Hun har aldrig lert om
udspanding af achillessenen. Tsitsi er
nu ogsé begyndt at i ondti ryggen og
kan ikke lengere sti op.

Men det er ikke derfor, hun ligger
sevnles om natten. Det er, fordi hun

spekulerer pé, hvordan Stella skal klare
sig med kun syv ars skolegang.

Skal Stella have andre fremtidsmu-
ligheder end prostitution eller tiggeri,
er seks skoledr mere det absolutte mi-
nimum. Det giver adgang til universi-
tetet, men vigtigst af alt, det giver gode
engelskkundskaber. Og det er forud-
setningen for at fi et nogenlunde job.

G4 til den nye skole kan Stella ikke,
og kerestol og hjelp til at skubbe er
helt urealistisk. Hvis bare familien
havde rad dl at sende Stella pi en kost-
skole. '

Men Stella har trods alt fiet under-
visning i syv ar. Det er sjeldent, at han-
dicappede bern fir det i Zimbabwe.
Oftest, fordi de simpelthen ikke kan
komme hen til skolen.

De, der klarer transporten hen til
skolen, fir tit en ringere undervisning
end de andre bern. De skriver miske
Jangsommere og har behov for hjzlp
til at 4 bogerne op af tasken. Det gir
alt for langsomt for lzreren, som ikke
har nogen indsigt i handicappede berns
szrlige behov, og som er sterkt pre-
gede af overtro og frygt i forholdet til
handicappede og syge. Derfor ryger de
hurtigt ned pd bageste rekke. Og det
giver ikke det bedste udbytte af at sidde

Tsitsi sidder i kerestol, fordi
knoglerne i hendes fadder er
blevet helt deforme. Hun er nu
ogsé begyndt at fi ondt i ryggen
og kan ikke lengere sty op.

p4 bageste rekke, nir der er 34 andre
bern i klassen!

Tsitsi er aktiv

"Tsitsi har egentlig mere end nok at be-
kymre sig om, synes jeg. Alligevel er
hun med i bestyrelsen for MDAZ. Hun
er ikke bare med, hun er ogsd meget
engageret i arbejdet med at {3 den ny
forening pa benene. For behovet er
dbenlyst: ”Vi ved ingenting om vores
egen sygdom! Fir min datters bern
maske ogsd muskelsvind? Kommer hun
til at sidde i karestol ligesom jeg?”

Bade Watson og Tsitsi arbejder otte
timer hver dag pa Jairos Jiri, en privat
revaliderings-virksomhed for 258 fy-
sisk handicappede, bla. blinde og dave.
Tsitsi er uddannet skredder pa Jairos
Jiri og leder nu et vaerksted, hvor fem
kvinder syr bl.a. ryatepper og puder.
Wiatson har revisoruddannelse fra Jai-
ros Jiri og stér for virksomhedens regn-
skaber.

Det allervigtigste i Zimbabwe er at
stifte familie og arbejde for oprethol-
delsen af denne. Og for de fleste af de
muskelsvindlere, jeg medte, var dette
faktisk lykkedes. Dem, jeg medte, som
var aktive i MDAZ, havde alle nogle af
de mildeste muskelsvindstyper. De
andre, dem, der har fiet muskelsvind
meget tidligt, var allerede syge, daede
eller i bedste fald blandt de andre
blinde og kreblinge, der tigger pi
Bulawayos gader.

Hvorfor en organisation?

S4 kan man jo sidde herhjemme og
tenke pd, om en organisation af mus-
kelsvindlere overhovedet har nogen
mening i Zimbabwe? Der er langt mel-
lem folk med muskelsvind, og er sam-
fundet overhovedet struktureret sile-
des, at folk med muskelsvind kan bruge
en muskelsvindorganisation til noget?
Hvad med alle de andre alvorlige pro-
blemer, landet har?

Jeg ved ikke, om det er det rigtige at
opbygge diagnosespecifikke foreninger
i Zimbabwe pé lengere sigt. Men jeg
ved, at der lige nu er en gruppe men-
nesker i Zimbabwe, der har muskel-
svind, som selv har fiet en idé, og som
brender si meget for den, at de orker

ulandsgruppe
Mouskuland blev dannet i fordret 1993
pé initiativ af blandt andre Erik Jors.

Baggrunden var en erkendelse af, at
vi ikke kan nojes med at arbejde for
bedre forbold for bandicappede i Dan-
mark. Verden er blevet mindre, og det
er nodvendigt at tenke mere globalt,
ogsa i bandicapspergsmil. Vi bar viden
om muskelsvind og erfaringer i orga-
nisationsopbygning, som bandicappede
i ulandene kan drage nytte af i deves
arbejde for bedre forbold for bandicap-
pede. Samztidig fir vi nye muligheder
for udvikling og inspiration.

En ny aftale — kaldet miniprogram-
aftalen — mellem udenrigsministeriet
og DSI bar givet DSI's medlemsovga-
nisationer lettere adgang til penge til at
stotte organisationsudviklingsprojekter i
tredje-verdens lande. Det er via denne
aftdle, forundersagelsen i Zimbabwe er
finansievet.

Muskuland er dben for alle, eneste
betingelse for deltagelse er medlemskab
af Muskelsvindfonden. Aktuelt er fol-
gende med i Muskuland: Maria Over-
gaard Hansen, Erik Jors, Dan Brock,
Tvan Jakobsen, Marianne Frederiksen,
Flemming Larsen, Marie Louise As-
trup og Kirsten Nielsen.

at arbejde aktivt for at fi ideen fort ud
ilivet. Og jeg ved, at vi har muligheden
for at stette dem lige her og nu.

Jeg tror og héber p3, at vi ved at statte
den zimbabweanske muskelsvindorga-
nisation kan vere med til at ege op-
marksomheden pi handicappede i al-
mindelighed og pd deres serlige behov
og muligheder i serdeleshed.

PS

Hyvis nogen har lyst til at “adoptere” et
barn med muskelsvind i Zimbabwe og
f.eks. veere med til at betale for barnets
skolegang, vil jeg gerne arbejde pa at
organisere en sidan direkte hjelp til
muskelsvindlere i Zimbabwe. ]
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Muskelsvindfondens Udviklingscenter,
1995. 16 sider.

“G4 og std med skinner” er titlen pa en
ny pjece, som Muskelsvindfondens Ud-
viklingscenter netop har udgivet.
Pjecen handler om den sti- og gang-
forlengende behandling, som inden for
det seneste par ir er blevet et nyt
behandlingstilbud til bern med mus-
kelsvind i Danmark.

Milgruppen for pjecen er foreldre til
de bern, der vil fi behandlingen tilbudt.
Det vil primert sige bern med diagno-
serne Spinal muskelatrofi og Duchen-
nes maskeldystrofi. Ved at give disse
bern lange benskinner — eventuelt efter
en operation — kan bernenes evne tl at
std og gé blive forlenget i op til et par dr.
Dette kan blandt andet veere med til at
forebygge rygskavhed.

Idéen med pjecen er at give en grun-
dig information, si familier fir et bedre
grundlag at overveje behandlings-
tilbuddet p. Pjecen forklarer, hvad
behandlingen gir ud pi, hvad mélet er,
hvorndr behandlingen vil vere aktuel,
og hvilke overvejelser forzldre og bern
ber gere sig.

Desuden er der en rekke praktiske
oplysninger. F.eks. om, hvor lenge ber-
nene skal vare indlagt, forzldres og
hjelperes rolle ved indleggelsen og den
efterfolgende genoptrzning.

Pjecen kan fis ved henvendelse til

Muskelsvindfonden.

jaws

Fertidspension

- en praktisk vejledning
Mogens Damso og Flermming Siinonsen
Frydenlund Grafisk, 1995. 231 sider.

Folk uden eller med meget nedsat er-
hvervsevne kan muligvis blive tilkendt
forddspension (tidligere: invalidepen-
sion), men pensionsreglerne er mange
og yderst komplicerede.

Skal man’finde vej gennem “jung-
len”, kan denne bog vere en stor hjzlp,
idet den behandler emnet pa en grun-
dig og gennemtankt made.

Bogen beskriver formerne for for-
tidspension og ger meget ud af be-
lobene, som forfatterne udspecificerer
og kommenterer. Desuden kommer de
med mange eksempler pa afgorelser fra
Den sociale Ankestyrelse, hvor per-
soner med forskellige handicaps trek-
kes frem. Det giver lzseren en god
mulighed for at finde en lidelse, der
svarer til ens egen.

Der nzvnes ogsi eksempler pa afslag
pi ansegninger om fortidspension, og
der gores en hel del ud af at forklare
de betingelser, som ansggerne skal op-
fylde med hensyn til handicapgrad,
penge tjent ved siden af pensionen
m.m. Det betyder, at potentielle an-
sogere ved at lese bogen muligvis selv
kan afskrive deres mulighed for at fa
pension og dermed slippe for en op-
slidende pensionssag.

Mogens Damss og Flemming
Simonsen er ikke specielt objektive, da
de ofte lader deres egne meninger om
lovene og afgarelserne komme frem.
Det giver bogen et menneskeligt preg,
og dermed kan utilfredse ansegere fele,
at de ikke er ene om at vere utilfredse.

S4 vil man sege fortidspension, vil
bogen vere en fornuftig investering og
et godt udgangspunkt.

Lars Lundsgaardvig

Gunna Aabak og Marianne Vilstrup
Frydenlund Grafisk, 1994. 168 sider.

Er man blevet skadet, er man fodt han-
dicappet, eller er man af andre 4rsager
ikke ligestillet med andre pé arbejds-
markedet, vil man muligvis vere be-
reftiget til revalidering. Det vil sige en
kommunalt understottet omskoling
eller uddannelse.

Problemet er blot at vide, hvilke ret-
tigheder og muligheder, man har, s
man ved medet med sagsbehandleren
kan f3 forhandlet sig frem til det rig-
tige tilbud.

Alt det og meget mere kan man lere
i bogen “Revalideringshdndbogen”,
som grundigt gennemgir de forskel-
lige revalideringsformer, bide med
hensyn til, hvem der kan f4, hvor meget
man kan f3 osv.

Bogen refererer konstant til lovgiv-
ningen (bistandsloven) og de udgivne -
“Sociale Meddelelser” fra ankeinstan-
serne. Det er meget prakdsk, idet det
letter ens muligheder i sagsbehandlin-
gen for at kunne finde de specifikke
paragraffer.

Altj alt er bogen relevant for alle, der
har brug for en revalidering, for den
besvarer mange svare spergsmal pa en
letforstdelig made. Selv regner jeg med
at gere stor brug af bogen, nér jeg snart
selv skal til at soge.

Lars Lundsgaardvig




KULTEGNING: BO DWIGHT

Byg handlcan-egnel!
I mange nybyggerier er handicaphen-
synet glemt, eller miske var det for
dyrt at lave elevatorer, gode toiletfor-
hold og s4 videre. Derfor ville det vere
et rimeligt krav at stille arkitektsko-
lerne, at de studerende fir obligatorisk
undervisning i handicapvenligt byggeri.
Dette har Det centrale Handicaprid
foresliet kulturministeriet allerede for
flere 4r siden. Men ministeriet svarede,
at det ikke er nodvendigt at gore det
obligatorisk for de studerende, som i

- stedet kan tage kurser om emnet.

Handicapridet var ikke tilfreds med
svaret og har siden skrevet direkte ud
til de to danske arkitektskoler og
spurgt, om de vil holde handicapridet
orienteret om udviklingen pi omrider.

Arkitektskolen i Arhus har nu opfor-
dret Dansk Handicaprid og Dansk
Handicapforbund til at deltage i tilret-
teleggelsen af en temadag om byggeri
for handicappede.

Seskende-
weekend
“Noget, der falger
med. Hele livet” er
titlen pa et nyt kursus,
som Muskelsvindfon-
dens soskendegruppe
stdr bag 8.- 10. sep-
tember pa Pindstrup-
Centret.
Seskendegruppen
startede i efteriret
1993 med det formal
at give raske saskende
over 16 ir en mulig-
hed for at udveksle
erfaringer og ople-
velser. Gruppen vil

gerne i kontakt med flere soskende,

ogsd i den zldre generation.
Kurset i september fungerer som et
frem tii:lsvxrlcst_ed. Om det siger Jannie
Dwight fra planlzgningsgruppen:
“Det er en god arbejdsmetode, nir vi
som raske soskende stir med store og
smd problemer i vores hverdag. Her er
mulighed for at sortere samt sa:tte nogle
individuelle mél, og her er det deltager-
ne selv, som er med til at bestemme
weekendens forlob og samtaleemner.”
Fremtidsvarkstedet er struktureret
af to “professionelle”, socialpedago-
gerne Jette Sondrup og Inger Marie F.
Larsen. De har begge kendskab til bade
raske og muskelsvindramte seskende.
Formilet med kurset er i et forum
med samspil/modspil at f3 sat ord og
miske ogs3 lesninger pa nogle af de
problemer, man stader p4

lidt til en side

Handicamp 1995

Der er fortsat pladser p3 “Handicamp
1995”, der er en international ferielejr
for handicappede ved Vildbjerg i Vest-
jylland 21. august til 3. september.

Vi omtalte lejren i Muskelkraft 1/95,
men her kom initiativtagerne til at op-
give et telefonnummer, som er taget ud
af brug. Derfor kan vi oplyse, at man
kan kontakte Jan Bo Larsen pi telefon
9713 1499, hvis man ensker at deltage.

Evald live

Foran et veloplagt publikum pd Den
rytmiske Heojskole i Vig pa Sjzlland
indspillede Evald Krog og resten af
“Four Wheel Drive” forleden mate-
rialet til en senere cd-udgivelse. Han
har i mange 4r sunget jazz og fik nu
lejligheden til at indspille en rekke
evergreens som “It don’t mean a
Thing” og “Hello Dolly”. Med i front
var Jacob Haugaard og solisterne Lise
Dandanell (billedet), Jesper Thilo og
Theis Jensen. Den faste backinggruppe
i “Four Wheel Drive” var i ovrigt med
Evald i Italien, hvor de gav koncerter i
forbindelse med landsmodet i den
italienske muskelsvind-organisation.

i dagligdagen.

Tilmeldinger skal ske
senest 1. august til Jannie
Dwight, Samsegade 13,
st., 8000 Arhus C (df.
8619 4439) eller til Jens
Spanfelt i medlemsser-
vice.

2 Seolass




Min indre stoltheg

Jeg beviste over for mig selv, at jeg kunne arbejde pa fuld tid,
rmen.det faoltes godt at gd ned i arbejdstid

eg har netop udfyldt et sperge-

skema fra Muskelsvindfonden.

Det handlede om 30-60 drige
muskelsvindramtes forhold ] arbejds-
markedet. Det fik mig til at overveje den
facet af min livsproces, der kan kaldes
det ydre arbejde contra det indre.

Vi gennemlober som mennesker alle

en livsproces med forskellige faser:
Vores tidlige barndom, puberteten og
siden voksentilvarelsen, som igen kan
inddeles i forskellige afsnit.
- Jeg har selv haft muskelsvind siden
min barndom, s§ jeg har altid m3ttet
forholde mig bevidst eller ubevidst til
ovennzvnte proces. Nir jeg kigger til-
bage, kunne jeg selvfolgelig have gjort
nogle ting anderledes og mere bevidst,
mens de stod p4. Mange af mine er-
faringer har jeg kunnet bygge videre p3,
og dem mitte jeg nedvendigvis sely
drage. Andres gode rid har jeg kun kun-
net bruge, hvis jeg pd det givne tids-
punkt selv var parat til det.

Var som de “normale”
I puberteten og den tidlige voksentil-
veerelse var det en del af min livsproces,
at jeg kendte min fysiske forméen, der
var nogenlunde stationzr. Herudfia
lagde jeg hele tiden mest vagt pi lig-
heder med de “normale”. Siledes ogsé
pd uddannelses- og arbejdsomridet.
Jeg gennemforte min uddannelse som
socialridgiver pi normeret tid, selv om
det egentlig var hardt — men det vy det jo
ogsi for alle andpe. Jeg var arbejdslos efter
uddannelsen i et ir - her mitte jeg tage
min livsproces op. Jeg sagte mange stil-
linger og kom aldrig til samtale. Mundt-
ligt udtalte arbejdsgiverne, at de selv-
folgelig gerne ville have folk med er-
faring, og vedrarende mit handicap
havde jeg en fornemmelse, som senere
er blevet bekraftet, at andre ofte foku-
serer pi det, vi som handicappedé ikke
kan, frem for det vi kan.

Gav slip pa stoltheden
Efter at have sagt “normale” stillinger i
ca. trekvart 4r efter min uddannelse, gav

jeg mig og begyndte at under-
soge muligheden for beskyttet
arbejde. Jeg gav slip pd noget af
min indre “stolthed” og mitte
erkende, at jeg var anderledes. S
blev jeg tilbudt et vikariat pd
normale vilkir p4 fuld tid, Det
tog jeg med glaede imod og
var vikar i halvandet 4r. S3

var der mulighed for an-
szttelse i en stilling p3 80
procent, og efter at have
bevist over for andre, men |
virkeligheden mest mig sely, at jeg godt
kunne arbejde p4 fuld tid, foltes det godt
at ga lidt ned i tid,

Da jeg havde arbéjdet i ca, 14 4r pé
“normale vilkr”, var jeg inde og snakke
med min indre stolthed igen. Jeg mitte
gore op, om “normaliteten” egen tlig var
prisen vard. Mit arbejde var blevet lagt
om, si der var ferre udfordringer end
tidligere, og jeg var nu placeret i et
megert handicap-uven[igt hus, som der

 ikke var mulighed for at zndre pa.

Pensionist pa halv tid

Den indre dialog forte frem til, at jeg
valgte at kvitte den tidligere stolthed om
normale arbejdsforhold og blive pen-
sionist. Jeg valgte dog forelobigt at be-
holde tilknytingen tl arbejdsmarkedet
—nu i form af beskyttet beskeftigelse pa
halv tid p4 Hjzlpemiddelcentralen med
mindre stress.

Tilknymingen il arbejdsmarkedet har
for mig indtil nu haft stor betydning,
nok specielt i min ydre tilveerelse, hvor
jeg har hentet idenditet, inspiration,
selvtillid, accept osv. Som min livsproces
imidlertid skrider frem, har betydnin-
gen &ndret karakter.

Jeg nyder nu at vzre pd halv tid med
mulighed for at tage mig af mit fysiske
handicap med lidt mere hvile end td-
ligere, og f3 tid il at reflektere mere
over min indre verden for dermed at £3
sterre helhed i tilverelsen, Jeg faler, at
jeg med disse 2ndringer i storre grad
end tidligere selv har taget styringen i
mit eget liv, m

el L Py

stafetten

AF LIS KRISTENSEN
FOTO: MICHAEL BO RASMUSSSEN/BAGHUSET

Socialridgiver Lis Kristen-
sen, Vodskov, har overtaget
“Stafetten” fra Gordon
Thagersen, der i sidste
nummer fortalte om at for-
berede sig til tlvarelsen som
pensionist.

Lis Kristensen, som har
Spinal muskelatrofi oger42
dr, skriver om, hvorvidt
“normaliteten” egentlig er
vaerd at strebe s3 meget
efter.

I nzste nummer af Mus-
kelkraft sendes Stafetten vi-
dere tl Hans Peter Wil-
helmsen, Aabenraa. Han er
bedstefar til et barn med
muskelsvind.

$6/6 LAV TINSAIW -
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Windows 95 - eng

AF LARS LUNDSGAARDVIG

24. august frigives den lzn-
ge ventede Windows 95 fra
- Microsoft, og de danske
* forhandlere har lovet, at
programmet vil komme
Danmark hurtigt efter.
Versionen har da ogsd
varet undervejs i et par ir,
idet programmet forst blev
lanceret som “Windows 94
~ Chicago”. Denne version
ndede dog kun at komme
ud i beta-versioner (ufer-
dige programmer, der ud-
sendes til test hos sikaldte
beta-testere, der si melder
tilbage il firmaet om evt. .
fejl og mangler). »
Muskelkraft er altid med
pd det nyeste, og det skal
ikke gi ud over leserne, at
Microsoft forst frigiver pro-

genvejstaster til alle de an-
vendelses-muligheder, der
felger med Win95. Des-
uden kan brugeren sely
legge ikoner og dermed
genvejstaster til andre pro-
grammer ind i menuen,
hvorved  programmerne
bliver lettilgzngelige. Fr
man bange for forandrin-
ger, kan brugerfladen ogsi
defineres som “normal”,
men jeg anser den nye bru-
gerflade for at vare fornuf-
tig og overskuelig.

Der er kommet mange
nye muligheder og dermed
nye ikoner, og mange af de
“gamle” ikoner er blevet re-
designet. Dette virker i be-
gyndelsen lidt forvirrende,
men man vanner sig hur-
tigt til det.

grammet til august. Jeg har Figur 1: Handicapfunktioner
derfor kebt den seneste Windows 95 starter  Fn af de applikationer, der
beta-version af Windows ikke med de velkendte 1 1yegp interessant for os

95, der skulle vare meget
lig programmet til august,
og efter at have afprover
det i et par uger mj jeg indromme, at
det virker meget overbevisende og po-
sitivt. -

Drastiske @ndringer
Der er sket mange drastiske @&ndringer
fra Win 3.11 bide pd brugerfladen og i
baggrunden, som er blevet to betydelig
mere sammenkazdede be-
greber. Det opdager man
umiddelbart efter en in-
stallation, hvor Windows
95 ikke starter med de vel-
kendte vinduer, men deri-

vinduer, men med
nogle enkelte ikoner.

Accessibilty:

muskelsvindlere, er den nye
handicapfunktion (se figur
2), der indeholder nogle
forskellige muligheder for at @ndre
brugerfladen, si den passer til bide
bevagelses-, syns-, og herelseshandi-
cappede (se figur 3). Her vil jeg kon-
centrere mig om funktionerne for de
bevaege!seshandicappede, hvor der er to
smarte funktioner, nemlig en, der hol-
der Ctrl, Alt og Shift nede (StickyKeys
(se figur 4)), og en, der ned-
s&tter tasternes. reaktions-
tid (FilterKeys).
StickyKeys kan aktiveres
ved at trykke fem gange pi
Shift, hvorefter man har

mod med nogle enkelte t...0ntions, mulighed for at skrive med
ikoner pi et desktop (se kun en hind. Det bevirker,
figur 1). T stedet for vin- Figur 2; at man konstant kan have
duer ligger der i bunden af Ved at trykke pa den anden hind p3 musen
skermen en taskbar med 'flfe';“:e?}ﬁ;;‘l:;[‘:p eller i de papirer, som man
en “start-knap”. “Start- g:ulighed s for bégz sidder med, hvilket gor

knappen”, der fungerer i
flere niveauer, indeholder

bevagelses- syns- og
herehandicappede.

arbejdsprocessen Jettere.
Selv bruger jeg funktionen

pc-stof

meget,
efter at
jeg har fiet
Windows 95,
og det er faktisk temmelig smart.

Jeg mener absolut, at Windows 95 er
det styresystem, som virker bedst og
gor det til et oplagt valg. Prisen bliver
i folge Ravenholm Computing (80 30
30 00) p& omkring 900,- excl. moms
for en opgradering, hvilket er billigt,
idet prisen skal sammenlignes med pri-
sen pd Win 3.11, da det kom frem. o

i Accesaibifily F'l|’|||'l-|'|-_-;

Figur 3: Ved at anvende nogle af disse
muligheder kan man &ndre brugerfladen
efter ens eget behoyv, i

Figur 4: Trykker man fem gange pi
Shift-knappen, fir man dette billléde
frem. Trykker man pa OK, ldser man au-
tomatisk Ctrl, Alt og Shift ved et enkelt -

tryk.

- -2 Sl
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Fondens folkevalgte

Muskelsvindfondens reprasentantskab bestir af 21 medlemmer samt formanden og nzst-
formanden, som alle vzlges af landsmedet.
Bestyrelsen har ni medlemmer. Formanden og nastformanden vlges direkte af lands-
madet, fem valges af og blandt repraesentantskabet, og to valges af og blandt medarbejderne.
Bestyrelsesmedlemmerne er valgt for et 4r. Valgperioden for medlemmer af repraesen-
tantskabet er tre ar.

Maria Overgaard
Hansen
studerende
Hjulbjergvej 107
8270 Hojbjerg

. TIf. 8627 2840

Erik S. Andersen

| konsulent
BESTYRELSESMEDLEM

Vangestien 5

| 2840 Holte

TIf. 4242 0454

Rasmus Dahl
cand. phil i historie
Ronnehaven 9
8520 Lystrup
D TIf. 8622 9720
studerende
BESTYRELSESMEDLEM Ivan Jakobsen
Trige Centervej 38, systemplanlegger
st. th. Hjulbjergvej 107
8380 Trige 8270 Hajbjerg
. TIf. 8623 0920 Ida Flaytrup TIf. 8627 2840
fysioterapeut
BESTYRELSESMEDLEM
— MEDARBEJDERVALGT
Muskelsvindfondens
VB-Center

Brendby Moellevej 2
2605 Brondby

TIf. 4343 4866
Michelle Charlton

| lerer
BESTYRELSESMEDLEM
Brogirdsvej 18, 1. tv.
2820 Gentofte

TIf. 3165 6796

Johannes Jakobsen
overlege

Emil Aarestrupvej 5
8000 Arhus C.

TIf. 8613:7707

Carl Otto Gatzsche
lege

Birketinget 16
8000 Arhus C.

TIf. 8611 6081

Knud Jensen
projektleder
Ormbhgjen 4,
Dastrup

9500 Hobro
TIf. 9855 7186

Helle Christensen
socialpzdagog
Askevej 62

3630 Jzgerspris
TIf. 4753 2965

Gert Riis Jensen
student

Gudrunsvej 62, 6. th.
8220 Brabrand

TIf. 8625 0940

Anita Kruse
psykolog
Vildtbaneparken 6
. 2635 Ishgj

{:’Z irr’fnjj N TIf. 4273 4711

BESTYRELSESMEDLEM

Eremitatageparken

325, st. C.

2800 Lyngby

TIf. 4587 6505

Thomas Krysiza
pensionist
Saskrznten 68,
Stautrup
8260 Viby J.
Jorgen TIf. 8628 4340
Stage Johansen
laboratorietekniker
Kervenget 6

2750 Ballerup
TIf. 4497 4239

Anette Lindelov
socialradgiver
Provst Bentzonsvej
40, st.

2860 Seborg

TIf. 3167 9417

Jannie Justsen
bankassistent
Brattingsborgvej 13
2770 Kastrup

TIf. 3151 7021

Jens Lund

stud. mag. (historie)
Evald Krog Segade 6 F
landsformand 8000 Arhus C.
FORMAND TIf. 8613 5212
FOR BESTYRELSEN
Ajstrup Byvej 19,
Ajstrup
8340 Malling

TIf. 8693 113 1_

repraesentantskab

Torben Madsen
studerende
Ahornvej 21
4180 Sorp

TIf. 5363 1897

Bruno Minsson
advokat
BESTYRELSESMEDLEM
Rungsted Bytorv 2
2960 Rungsted Kyst
TIf. 3312 0824

Hans Pedersen
lerer

Tarnvej 2

6870 Olgod
TIf. 7524 5403

Jens Spanfelt
medlemskonsulent
BESTYRELSESMEDLEM
— MEDARBEJDERVALGT
Asmusvenget 10
8530 Hjortshaj

TIf. 8622 9252
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Anette Thomsen g
lerer ’23
NASTFORMAND 3
FOR BESTYRELSEN 3

Fuglebakken 38 E
5210 Odense NV.
TIf. 6592 5424
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Ved vedvarende adressezendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafert abonnentens nye
adresse.

SVEND AGE BACH
WY GARDSVANGET 21
2410 Pamds

DK

Vela Touring er en robust indendgrs og udendgrs el-kgrestol'

med programmérbar elektronisk styring.

Touring's kgre-egenskaber og udrustning tilpasses, sé de svarer

ngjagtig til den enkelte brugers behov.

Mange udbygningsmuligheder:
* El-lift « El-rygleen ¢ El-seedekip
Ogsa velegnet til opbygning med specialsaede.

Prgv den!
Ring til os, sa vi kan vise dig Touring's egenskaber

Vermund Larsen A/S - Gateborgvej 10-12
DK-9200 Aalborg SV - Tif 98 18 17 66
Telefax 98 18 71 66 - Telex 69518 vela dk.
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