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Nobelprist;ger dbner ALS-symposium - Gren Koncert rykker startdatoen i 2001.
Evalueringsrapport af ALS-konsulentordningen roser konsulenternes arbejdsindsats.
Medlemssvemning pd MarselisborgCentret - Sponsorsamarbejde med OK udvides.
Fire-unge mend er i fuld gang med at planlegge byggeri af bofxllesskab.

WHO's nyeste klassifikation af handicap bliver positivt modtaget af danske fagfolk.
48-4rig kvinde fortxller, hvad myastenien har betydet for hendes liv.

At flytte hjemmefra var ikke s3 ligetil, som jeg troede, siger 22-4rig studerende.
Brug af natskinner gavner Duchenne-drenge, viser resultatet af stort nordisk projekt.
En fotograf var pd strandtur med nystartet foraldregruppe.

De etiske aspekter er ikke feerdigdreftet, viste horing om preimplantationsdiagnostik.
Muskelsvindfonden h;\r et positivt image i befolkningen.Vi er effektive og troverdige.
Den mest nedverdigende reaktion fra omgivelserne er medlidenhed, mener 19-irig.
Institut for Muskelsvind udvider sit konsulentteam ved at ansztte klinisk psykolog.
Fribillet til hjzelpere - Pjece om forsegsprojekt - Gratis rad - Traet af at vaere handicappet.
Aktivitetskalender - Adresser.

ICIDH-2 er et vigtigt redskab, der falder i trdd med det syn, MarselisborgCentret
har pi rehabilitering. Men vi mi passe p4, at klassifikationen ikke blot hjelper de
professionelle til at fi orden i verden, skriver Evald Krog.

Der blev ogsd tid til skov- og strandture, da nystartet foreldregruppe
holdt sit forste weekendkursus for 16 familier. (Foto: Saren Holm/Chili)

“En oplevelsesrig familieweekend”, side 36




Nobelpristager dbner ALS-symposium

Det er en dansk forsker med stor er-
faring og hajeste udmerkelse, der til
december vil byde mellem 600-800
deltagere velkommen til det 11.
Internationale Symposium om ALS.
Symposiet foregir i Arhus.

Nobelpristager og professor
emeritus, dr. med. Jens Christian
Skou, har sagt ja til at holde dbnings-
talen ved symposiet, som er det

. forende internationale forum for
forskere, leger og terapeuter, der ar-
bejder med sygdommen Amyotro-
fisk Lateral Sklerose (ALS).

Jens Christian Skou, der i mange
ir har veret tilknyttet Aarhus Uni-
versitet, fik 1 1997 Nobelprisen i
kemi for sin opdagelse af og arbejde
med Natrium-Kalium-pumpen.

ALS-symposiet, som Muskel-
svindfonden er veart for, afholdes 1
Scandinavian Congress Center 1
Arhus i dagene 4.-6. december
2000. Under konferencen vil der
dels blive fokuseret pd ny forskning
i sygdommens drsager, dels pd den
sociale indsats for mennesker med
ALS.

Netop i forhold til den sociale
indsats har Muskelsvindfonden 1 de
senere ar bragt sig i front med en
landsdzekkende konsulentordning,
der foregir som et forsgg under
Socialministeriet.

Det er forste gang, Danmark er
vertsland for ALS-symposiet, som
atholdes hvert 4r. Forud for sympo-
siet holder den internationale ALS-

sammenslutning, The International
World Alliance of ALS/MND Asso-
ciations, sit drsmede. Det foregir
ogsd 1 Arhus i dagene 1. og 2.
december.

Som optakt til symposiet vil
Muskelkraft 1 neeste nummer sette

" fokus pi ALS. Bladet udkommer

den 16. november.

Jens Christian
Skou fik i 1997
Nobelprisen 1 kemi
for sin opdagelse
af og arbejde med
Natrium-Kalium-
pumpen.

Foto:

Jern Fredenksen

Gron Koncert holder flyttedag

Tirnéen i 2001 rykkes en uge

Efter flere irs overvejelser om at

" flytte starttidspunktet for Gren Kon-
cert-turneen har Muskelsvindfon-
dens indsamlingsafdeling besluttet at
fore ideen ud i livet.

Naste sommer drager Greon
Koncert-karavanen ud pi landeve-
jene en uge senere end hidtil, og det
vil sige, at forste koncert 1 2001 vil
blive afviklet i Esbjerg 13. juli.
Derefter folger Odense 14. juli,
Arhus 15. juli, Blokhus 19. juli,Vejle
20. juli, Naestved 21. juli med afslut-
ningskoncert iValbyparken i Kgben-
havn 22. juli.

Der er flere grunde til, at kon-
certerne nu flyttes lengere hen pa
somimeren.

“V1 gor det blandt andet for at fi
lagt en storre afstand til Roskilde-
festivalen rent pressedekningsmees-
sigt. Nér de danske musikjournalister
har tilbragt en uge i smatten i Ros-
kilde, er de blevet en smule livstraette

og lider af “weltsmertz”. Det har
hidtil kunnet maerkes pd interessen
for opstarten af Gron Koncert, og vi
hiber derfor, at vi ved at rykke kon-
certerne en uge, vil fi sat lidt mere
fokus pa opstarten,” siger indsam-
lingschef Marius Byriel.

Han understreger, at beslutnin-
gen om at flytte starten af Gron
Koncert lengere vek fra Roskilde-
festivalen intet har med dette 4rs tra-
giske ulykke i Roskilde at gore. En
flytning af Gren Koncert har veret
overvejet 1 flere dr.

Andre grunde til at holde flytte-
dag er, at koncertdatoen i Odense
hidtil er faldet sammen med Midt-
fynsfestivalens store kulmination ler-
dag. Ifslge Marius Byriel har afstan-
den pd mindre end 20 km mellem
de to store koncertbegivenheder for
begge parter vist sig at vere en
uheldig kombination.

Samtidig vil flytningen af Gren

Koncert athjelpe et flaskehalspro-
blem i forbindelse med den rent
tekniske afvikling af koncerterne.
Hidtil har Muskelsvindfondens fri-
villige, som arbejder i fondens boder
pé Roskildefestivalen, skullet pakke
materiellet sammen om mandagen
efter festivalens afslutning — for der-
efter allerede om onsdagen at tage
fat pa Gren Koncert-turneen.

“Det har virkelig trukket teender
ud, og det problem fir vi afthjulpet
ved at flytte Gron Koncert-starten
en uge,” siger Marius Byriel.

Om de frivillige, der i 4r har
knoklet for Muskelsvindfonden pa
Gron Koncert, samt musikere, tek-
nikere og samarbejdspartnere er
kommet til hegterne efter som-
merens anstrengelser, vil vise sig, nir
de 14. oktober mades 1 Fredericia til
den arlige tradition — eftersluknings-
festen. boje
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Blaeksprutter og skytsengle

ALS-konsulenter roses til skyerne i evalueringsrapport

“Konsulenten er min skytsengel”.

“Det er simpelthen det eneste
sted i Danmark, vi har fiet hjelp.”

Sidan lyder to af en lang reekke
positive og meget rosende tilkende-
givelser fra ALS-patienter og
pirerende i en ny evalueringsrap-
port om den landsdekkende ALS-
konsulentordning under Institut for
Muskelsvind.

Ifelge rapporten, der er udarbej-
det af Center for Sma Handicap-
grupper, er ALS-patienternes evalu-
ering af konsulenternes arbejde
overvzldende positiv.

“Undersggelsen peger entydigt
pi, at konsulenterne udfylder et stort
behov blandt patienter og pirer-
ende. Et behov for at have kontakt
til en nogleperson med indsigt 1 de
problemstillinger, som en ALS-diag-
nose medferer — en negleperson, der
har mulighed for at ridgive og legge
pres pi de parter, som indgar i sam-
arbejdet omkring patienten — pri-
meart kommunerne”, lyder det blandt
andet 1 rapporten, som konkluderer,
at konsulentordningen p4 afgerende
vis er med til at forbedre forholdene
for ALS-patienter og deres pirgr-
ende.

Den nedvendige hjelp
Konsulentordningen blev etableret
af Institut for Muskelsvind 1 1996
som et forsgg under Socialministe-
riet. Evalueringen af ordningen er
baseret pd en interviewundersogelse
blandt ALS-patienter, der alle har
modtaget ridgivning og anden bi-
stand fra de fire konsulenter,

Rapporten, der har titlen, “Den
nedvendige hjzlp”, er skrevet af Jens
Albzk og Sussi Friis. Den indgir
som et af flere elementer i en sam-
let evaluering af ALS-projektet, som
Center for Sma Handicapgrupper
str for.

Hensigten med interviewunder-
sogelsen har veret at belyse relatio-
nen mellem brugernes perspektiv og
ALS-konsulenternes indsats for at
videreudvikle konsulentordningens
arbejdsomride.

Patienterne giver 1 undersggel-
sen udtryk for, at de ikke ville vide,
hvem de skulle kontakte, hvis ikke
tilbudet om ALS-konsulentordnin-
gen havde eksisteret.

En del af de patienter, der er ble-
vet interviewet i undersegelsen, har
oplevet, at informationen fra syge-
husene har veret utilstrekkelig, og
at kommunernes faglige kompet-
ance pi et sd serligt omride som
ALS er mangelfuld.

Der er forskellige typer erfarin-
ger med, hvordan de interviewede
patienter og deres pargrende har op-

levet modet med de professionelle
behandlere pa sygehusene, men flere

af de adspurgte udtrykker kritik af’

forlebet op til, at de har fiet deres
diagnose.Samtidig vekker miden,
hvorpi der informeres om ALS-
diagnosen og dens felgevirkninger —
invaliditet og ded — ofte frustration.

“Vi var fuldstendig lost. Vi fik
diagnosen pa sygehuset, og sd kunne
vi bare tage hjem. Jeg har aldrig folt
mig sd alene — aldrig nogen sinde”,
lyder et af udsagnene fra under-
segelsen.

Rette hjalp pa rette vis

Konsulenterne har ydet den rette
hjlp pi rette mide og pa rette tids-
punkt, mener de adspurgte patienter,
som konkluderer, at konsulenterne
milrettet og kompetent informerer

ALS-konsulent Jette Moller (th.) har sammen med sine kolleger en “blaksprutte-funktion”. Udover at
skabe et netvark omkring patienten, lose mere praktiske forhold og yde stotte, sorger konsulenterne for
radgivning og undervisning af f.eks. plejepersonale fra kommunerne.
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Af Bodil Jensen
Foto: Jens Hasse/Chili
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pa patienternes premisser og i deres
eget hjem.

Blandt andet i de situationer,
hvor der har vaeret behov for at fi
“ryddet op” i forbindelse med diag-
nosegivningen, har kontakten til
ALS-konsulenten veret helt af-
gorende. Der har veret tid og rum
til fordybelse, mulighed for lobende
at give information, og der har varet
plads til omsorg, hedder det i rap-
porten — eller som en af de ad-
spurgte siger om forlgbet med kon-
sulenten: '

“Det er ikke som inde pa hospi-
talet. Det er meget mere med hjer-
tet...”

Personlighed og kompetance
Den meget positive opfattelse af
AL S-konsulenternes arbejde skyldes
ogsi oplevelsen af, at konsulenterne
er loyale over for patienterne, og at
de opfylder en rolle som informeret
samtalepartner — ogs3 pi et person-
ligt niveau.

I det hele taget fir de fire ALS-
konsulenter i rapporten ros for deres
store personlige kompetance. Rap-
portens forfattere konstaterer, at de
har en omfattende og kvalificeret er-
faringsbaggrund, og at netop det er
en vigtig forudsxtning for hele kon-
sulentordningens kompetance.

Ifplge rapportens forfattere synes
konsulenterne at have en “blek-
sprutte-funktion”. Udover at vare
ankermend m/k i forhold til sam-
arbejdet omkring patienten og las-
ning af praktiske forhold - hjzlpe-
midler, udformning af ansggninger
osv. - yder konsulenterne ogsi hjalp
og stotte pa det folelsesmaessige plan.

Som en xgtefalle til en ALS-pa-
tient udtrykker det:

“Hun glemmer os ikke. Hun fol-
ger med i, hvordan vi har det. Hun
sporger ogsa, hvordan jeg har det, og

hvis jeg har et problem og trenger
til at snakke med hende, kan jeg bare
ringe.”

Vanskelig balance

Ifolge rapporten er det igjnefal-
dende, at kommunerne 1 si stort
omfang, som det er tilfeldet, trak-
ker pd ALS-konsulenternes eksper-
tise og ridgivning.

Nir patienterne foler, at konsu-
lenterne er deres “advokater” eller
reprasentanter bl.a. over for kom-
munerne, kunne man forvente, at
det ville fore til en modstand hos
kommunerne mod konsulenternes
indflydelse. Men det er ikke tiltzel-
det. Tvaertimod.

I den forste evalueringsrapport,
der blev lavet om ALS-projektet i
1997, hed det, at kommunerne pri-
meert opfatter det siledes,“at konsu-
lenterne forst og fremmest tager ud-
gangspunkt i deres faglighed, erfaring
og viden, og ridgiver med forstielse
bade for familien og for de mulighe-
der og begrensninger, der ligger i sy-
stemet.”

Forfatterne til den nye rapport
konkluderer pd den baggrund, at
hvis man legger udtalelserne fra de
to rapporter sammen, virker det,
som om “ALS-konsulenterne har
formdet at opni den vanskelige ba-
lance mellem at vare loyale over for
patienterne og saglige over for kom-
munen.”

Bedre information

Forfatterne bag rapporten opfordrer
til, at der pd baggrund af patienternes
oplevelse af at have fiet en mangel-
fuld information om ALS-konsulent-
ordningens eksistens, gores en indsats
for at oplyse privatpraktiserende
leger, sygehusenes personale og
kommunale fagpersoner om, hvor de
kan spge information om ordningen.

Rapporten konkluderer, at der
med etableringen af ALS-konsulent-
ordningen er skabt et netvaerk om
og med patienten, som ellers ikke
villet vere opstiet pid nuvarende
tidspunkt.

Samtidig hedder det i rapporten,
at konsulenternes funktion som ska-
bere af netveerk langtfra er fuldt ud-
bygget, men at den er et stort skridt
fremad i sikringen af sammenhan-
gende tilbud til ALS-patienter i for-
bindelse med information, person-
lig hjlp, stotte og hjelpemidler mv.

Et netveerk i sig selv
Konsulenterne er imidlertid selv
kommet til at fungere som den vig-
tigste del af netveerket. Derfor er det
ifolge rapporten svaert at forestille
sig, hvorledes effektiviteten i tilbu-
dene til ALS-patienter skal opret-
holdes og forbedres uden konsu-
lentordningen. Dette er svagheden
ved projektet, fordi intentionen med
forseget var, at ordningen skulle
sammenbygge de allerede eksiste-
rende tilbud i et netvark.

Ifolge rapportens forfattere vil
det dog byde pa en rekke vanske-
ligheder, hvis man skal felge inten-
tionerne, og ALS-konsulenternes
fortlebende radgivning og kontakt
til patienterne vil vere svaer at er-
statte pd nuvzrende tidspunkt, kon-
kluderer de.

P3 baggrund af det foreliggende
materiale, mener rapportens forfat-
tere, at den valgte model for opbyg-
ning af netvaerk om og med patien-
ten, byder p3 det bedste nuvaerende
alternativ. De anbefaler, at konsu-
lentordningen videreferes, men at
der arbejdes videre pi at udvikle de
mere udadgiende funktioner over
for patienter og kommuner i de
sygehusbaserede ALS-team. ]
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Svomning og leqg for medlemmer

Muskelsvindfonden far faste svommetider i Marselisborg Centret

Dejligt varmt vand, leg, svemning
og bevagelse.

Med de ord har Muskelsvind-
fonden i september meget konkret
opfordret medlemmerne i Arhus
Amt til at benytte de nye varmt-
vandsbassiner i MarselisborgCentret.
Opfordringen gelder dog alle med-
lemmer af Muskelsvindfonden, der
har lyst til at tage turen til Arhus for
at svemme og bevege sig 1 det 34
grader varme vand.

Baggrunden for opfordringen er,
at Muskelsvindfonden frem til jul
har fiet rideret over de to bassiner i
svemmehallen pi visse tidspunkter
af ugen til brug for medlemmerne.
Tiderne er fordelt mellem dels bern
med muskelsvind i alderen 3-14 ir
og deres familie, dels en gruppe, der
er dben for alle aldersgrupper.

For den sidstnzvnte gruppe er
dbningstiderne onsdage kl. 19-20 og
lordage kl. 15-16. Der vil vere en in-
strukter/opsyn til stede hver gang,
men der vil ikke vaere tale om fysio-
terapibehandling. Prisen for perioden
frem til jul er henholdsvis 500 kr. og
800 kr. atheengig af, om man ensker
at svemme en eller to gange om
ugen. Hjelpere kan deltage gratis.

For born med muskelsvind, deres
seskende og forzldre foregir svam-
ningen lordage kl. 14-15.1 det forste
kvarter vil aktiviteterne bliver ledet
af en instrukter, der tager bernene
og deres familier pd eventyrrejser til
“piratland”, bolddania”, “jungle-
town”, “skumland” og mange andre
spendende steder, lyder det 1 indby-
delsen til familierne. Derefter vil der

vere fri aktivitet.

Fyr for fonden

Sponsorsamarbejde udvides med fyringsolie

Muskelsvindfonden og det danske
olieselskab OK har udvidet det
sponsorsamarbejde, som parterne
indledte 1 fordret.

Udover at give et fast belgb for
hvert OK-benzinkort, som med-
lemmerne opretter samt et fast pre-
beleb pr. liter tanket benzin eller
diesel, omfatter samarbejdet mellem
Muskelsvindfonden og OK nu ogsi
keb af fyringsolie.

Sponsoraftalen betyder, at OK
giver et fast stottebelob for hver
levering af fyringsolie samt et belgb
pr. liter olie.

Alle medlemmer af Muskelsvind-
fonden og fondens korps af frivilllige
vil i begyndelsen af oktober modtage
et brev med materiale om det nye til-
bud om fyringsolie og med endnu en

.opfordring til at oprette benzinkort.

Ifelge indsamlingschef Marius
Byriel vil sponsoraftalen med OK
give Muskelsvindfonden nogle fine
engangsbelgb.

“Samarbejdet vil samtidig be-
tyde, at vi vil fi nogle meget flotte
lobende bidrag, hvis medlemmerne
bakker op om kampagnen. Og det
er der al mulig grund til at gere, for
OK har nogle meget konkurrence-
dygtige priser i forhold til de gengse
listepriser pd benzin, diesel og fy-
ringsolie. S4 aftalen betyder altsd
ikke, at man som medlem kommer

til at betale mere for benzin og olie:

end andre steder. Tveertimod,” siger
Marius Byriel.

Udover at stotte Muskelsvind-
fonden med et pengebeleb, giver

Prisen for perioden frem til jul
vil vaere 1.000 kr. for to voksne og
to bern. Hvis man kun gnsker at til-

melde sig fra gang til gang er prisen
125 kr. :
Yderligere oplysninger og til-
melding til MarselisborgCentret, tlf.
8611 8955 eller pr. email: jsj@mar-
selisborgcentret.dk.

OK en velkomstrabat pd 200 kroner
pr. 1000 liter fyringsolie forste gang
en kunde bestiller olie hos selskabet.

Medlemmer af Muskelsvindfon-
den, som allerede er kunder hos OK,
kan ringe til Chris Jensen, Indsam-
lingsafdelingen, pa tlf. 8948 2222,
som derefter vil sorge for, at
gxldende benzinkort og fyringsolie-
aftaler bliver omfattet af ordningen.
Chris Jensen besvarer ogsd gerne
yderligere sporgsmal om ordningen.

Et benzinkort til OK kan benyt-
tes pd ca. 460 benzintanke i Dan-
mark samt i Norge og Sverige. Kor-

tet er gratis at oprette, og man

betaler rente-og gebyrfrit for sit for-
brug én gang om mineden. Des-
uden modtager man som kortkunde
en minedlig udskrift over forbruget.
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MarselishorgCentrets
varmtvandsbassiner
blev forste gang taget
i brug den 1. februar
2000.

Foto: Claus
Haagensen/Chili,

Muskelkraft 6/2000




Af Jargen Jeppesen
Foto: Birger Vogelius
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Bygherrerne pa Bakkevej

Drommen om et bofewllesskab

Kan fire unge mend med muskel-
svind bygge et bofellesskab? Skaffe
penge, byggegrund, arkitekt osv. og
igvrigt blive enige indbyrdes om alle
detaljerne?

Det eksperiment har Jacob Olsen,
Kenneth Jacobsen og bradrene Saren
og Henrik V. Knudsen kastet sig ud
i. De tror — selviglgelig — pd, at
drgmmen bliver til virkeliched, men
de er samtidig pd det rene med, at
der er lang vej igen. I heldigste fald
kan de flytte ind om halvandet dr,

12

men sa skal alt ogsé falde i hak i den
rigtige rekkefolge, og det gor det jo
nok ikke.

En er faldet fra undervejs. Det fik
ikke de tre andre til at vakle 1 troen,
og gruppen blev hurtigt fuldtallig
igen, da Kenneth tridte ind. Han er
yngste mand, 20 r, og bor hos sine
forzldre nede i Nr. Alslev pa Falster.
Kenneth er i gang med en étirig
HH-uddannelse i Vordingborg.

Jacob, 26, har sin egen lejliched i
Holbzk. Det samme har 27-irige

Et betonrar pd en forladt legeplads er forelpbig det
eneste, der minder om byggeri pa arealet, hvor fra
venstre Seren V. Knudsen, Kenneth Jacobsen, Jacob
Olsen og Henrik V. Knudsen drammer om at flytte
ind i et bofeellesskab om halvandet dr.

Henrik 1 Roskilde, hvor lillebror
Seren pa 23 stadig bor hjemme hos
foreldrene. De tre har Duchennes
muskeldystrofi, Kenneth har spinal
muskelatrofi. Alle fire bruger respi-
rator og har derfor hjzlperordning
degnet rundt.

I byggeprojektet har de ogsi
mange til at hjzlpe sig. Ikke mindst
Institut for Muskelsvind, som blev
involveret for to ar siden, da de unge
henvendte sig til konsulent Inger
Schrgder med deres planer. Hun har

holdt en del moder med gruppen
og formidlet kontakt til ridgivnings-
firmaet Boplan A/S, som efterfol-
gende har fiet boligselskabet Venbo
og Stenlgse Kommune med 1 pro-
jektet. Kommunen har et gront areal
midt 1 Stenlgse by, hvorVenbo gerne
vil opfore 18 ®ldreboliger samt bo-
fellesskabet til de fire unge. Et fler-
tal 1 byrddet gir ind for projektet pa
Bakkevej, men naboer har proteste-
ret, og der er endnu ikke vedtaget en
lokalplan, som tillader byggeriet.

Svindlerkollektivet

Henrik beder sin hjelper finde det
bld ringbind med péskriften “Svind-
lerkollektiv”. Vi er samlet i hans lej-
lighed i bydelen Himmelev 1 Ros-
kilde en tirsdag eftermiddag sidst i
august. Der er lige plads nok til de
fire elkorestole. “Indledende krav-
specifikationer for Boligfellesskabet”
hedder et af de mange papirer i den
tykke mappe.

De fire onsker sig en lys bolig
med meget sollys, stir der under af-
snittet om generelle krav. Her stir
ogs4, at de vil kunne se ud af vindu-
erne! Det er dbenbart ikke en selv-
folge, at man som kerestolsbruger
kan regne med, at vinduer placeres,
sd man kan kigge ud af dem. Et
andet generelt krav er mebler med
hjul - iser til fellesarealet — sd det er
let at flytte rundt og skabe ekstra
plads. Mange stikkontakter og ind-
byggede skabe er ogsi vigtige detal-
jer at huske, fremgir det.

I gir mandag har gruppen igen
veret til mode pd Institut for Mus-
kelsvind inde 1 Hellerup. Det er ble-
vet aftalt, at Henrik fremover koor-
dinerer internt i gruppen. Man blev
ogsd enige om at tage den arkitekt,
der i lgbet af et par uger kobles pa
projektet, med pd en studietur til
Musholm Bugt Feriecenter, s han

kan danne sig et indtryk af handicap-
egnet byggeri.

De fire ser meget frem til at
mgde arkitekten, som boligselskabet
har valgt. Efter to ars meder er der
behov for at se tegninger af drem-
mene. Kravspecifikationerne ved-
rorende de individuelle boliger
rummer mange gnsker: Spisebord
med plads til seks personer, incl. tre
karestole. Et lille tekokken, hvor
man kan lave lidt mad for et par per-
soner. Plads til pc og arbejdsbord.
Plads til sofagruppe, afslapningsstole,
tv og video. Egen indgang til hver
lejlighed udover den felles entré, s
man kan komme sent hjem uden at
forstyrre de andre.

Om soveverelser skriver grup-
pen, at sengen skal kunne std midt 1
rummet og hjzlperen kunne komme
hele vejen rundt om den. God skabs-
plads til tej, respiratorartikler og lig-
nende er ogsd ngdvendigt. I bade-
vaerelset skal der vare et spejl, som
kan bruges siddende.

Andre gnsker: Et felles hjelper-
veerelse. En rummelig feellesstue med
stort spisebord med plads til otte
korestole og otte hjelpere. Kekken
med god gulvplads. Et kombineret
bryggers og depot, hvor der blandt
andet er indbygget et centralt aflab,
sa man kan vaske en kerestol. Et
hobbyrum. En carport med plads ¢il
fire kassebiler.

Fzlles for det hele er: Plads, plads
og atter plads nok.

Fodbold og fellesskab
Fotograf Birger Vogelius ankommer,
gar rundt og giver hind og siger:
“Sig mig, var det ikke jer, der var
inde 1 Parken i sgndags? I havde kort
stolene helt ned mod Ekstrablads-
tribunen?” Jo, det var det.

De fire er vilde med fodbold og
var selvfglgelig inde og se FCK sli

Brendby. S8 gir snakken om fodbold
med fotografen, der viser sig bide at
vere FCK’s husfotograf og fast fal-
ger fodboldlandsholdet, nir det sam-
les 1Vedbzk forud for landskampe.

Det viser sig ogsd, at tre af de fire
var til EM 1 Holland og Belgien den
forgangne sommer. Men der er des-
verre ikke si meget at sige om det
eventyr, sidan rent fodboldresultat-
maessigt.

De gir ikke bare til fodbold sam-
men. En gang om ugen kerer Sgren,
Jacob og Henrik til Redovre for at
spille el-hockey i en af landets ster-
keste klubber. Det har de gjort 1 ad-
skillige ar.

Jacob og Henrik har som sid
mange andre med muskelsvind
kendt hinanden siden barnsben. De
mgdte hinanden forste gang for 20
ir siden pa et af Muskelsvindfondens
familiekurser pd Pindstrupcentret.
Lige siden har de varet gode venner,
og de har slet ikke tal pi alt det, de
har lavet sammen 1 de sidste irtier.

Kenneth og Segren lerte hinan-
den at kende pd Muskelsvindfondens
sommerlejre for bern. Fra januar til
juni i ir var de sammen pd Skelskor
Folkehgjskole.

De fire besgger tit hinanden og
spiser sammen. De gir 1 biografen
og pa café, og nogle har rejst sam-
men. Sidste dr mellem jul og nytir
holdt de ferie i en stor villa pd Mus-
holm Bugt Feriecenter. S afprgvede
de lidt, hvordan det vil vaere at bo
under samme tag, og det gik fint.
Men ferie er jo ikke hverdag, si det
er alligevel begrenset, hvad den er-
faring kan bruges til, siger de.

For meget muskelsvind?

Ideen om at flytte sammen blev
bragt pd bane i 1997 af Christian
Eskildsen, som er ham, der senere
faldt fra. Dengang var han den ster-
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keste fortaler, men han blev bange
for, at det hele kom til at handle for
meget om muskelsvind, forteller
Henrik.

“Christian frygtede, at vi ville
komme til at sidde og glo pa hinan-
den dagen lang,” siger Henrik.“Han
var bange for, at hjelperne skulle
sidde og underholde os. At vi ville
sidde og kigge ud i luften og sparge
hjelperne “Hvad synes I, vi skal
lave?””

Henrik skynder sig at under-
strege, at de stadig er meget sammen
med Christian og pd ingen mider
blev uvenner af hans frafald.

Men har Christian ret? Kan der
blive for meget muskelsvind i sadan et
lille bofcellesskab?

Seren: “Det tror jeg ikke. Vi har
jo vores egen lejlighed. Det ville
vare noget andet, hvis vi kun havde
et lille vaerelse og ellers skulle vaere
inde i fellesrummet. Vi bestemmer
selv, hvor vi vil vere. Vi har ogsi for-
skellige interesser og kommer der-
for til at lave forskellige ting. Men
der kan vere en risiko.”

Henrik: “En grund til, at det
kunne fungere godt, er miske netop,
at vi 1 forvejen kender hinanden si
godt og har veret sd meget sammen.
Vi ved nogenlunde, hvor vi har hin-
anden. En anden ting er, at selv om
vi ikke alle har den samme form for
muskelsvind, sd er det alligevel ri-
meligt lige, som det er nu.”

Alene og sammen
Hyad vil veere anderledes i bofeellesska-
bet i forhold til den made, I bor pd nu?

Henrik: “Man kan godt vere ri-
meligt alene i sin egen lejlighed og
komme til at kede sig. Et bofalles-
skab er et supplement. Nir vi kom-
mer hjem, kan vi hygge os med hin-
anden. Men stadig have vores egne
interesser. Det er et supplement til
det at bo alene.”

Kenneth: “Mange unge flytter
sammen og deles om nogle udgifter.
Det har vi ikke s3 mange muligheder
for, hvis ikke der laves sidan noget
som det her. Det er da oplagt for os
fire, som snakker si meget sammen,

Kenneth: “Mange unge flytter sammen og deles
om nogle udgifter. Det har vi ikke s mange mu-
ligheder for, hvis ikke der laves sadan noget som
det her.”

at vi ikke skal kere 100 kilometer
hver gang, vi skal se hinanden.”

Seren: “Hvis du er handicappet
og vil flytte for dig selv, kommer du
ofte ind i en beskyttet bolig i for-
bindelse med plejehjem og xldre-
centre. Det er ikke lige det, jeg har
lyst til. Jeg vil godt ud blandt nogle
andre unge.”

Ingen af dem kunne forestille sig
at bo pé plejehjem for yngre fysisk
handicappede. Heller ikke selv om
institutionen kaldes et kollegium,
som f.eks. Lions Kollegiet i Keben-

Seren: “Jamen, det kommer til at ligne en in-
stitution, hvis du skal vere hjemme pd et be-
stemt tidspunkt. Hvis der er to nattevagter, som
f.eks. kommer klokken tolv, sa skal du veere
hjemme klokken tolv. Det gider jeg simpelthen
ikke. Det ville jeg ikke kunne leve med.”

havn. Der er alt for lidt selvbestem-
melse, mener de.

En overgang tenkte de pd at
kgbe et hus. Men de fandt hurtigt
ud af, at det ville blive meget dyrt —
hvis det da overhovedet ville vere
muligt at finde en egnet bygning.
Desuden var Jacob skeptisk over for
tanken om at ¢je selv. Han har dyre-
keabte erfaringer.

Jacob: “Jeg kebte et hus i Hol-
bxk, men jeg mitte selge igen for
to 4r siden. Det var for dyrt. Der var
hele tiden reparationer. Si skulle
oliefyret skiftes. Det kunne kun lige
lpbe rundt, og det beted, at jeg ikke
kunne komme nogen steder. Det var
ikke serlig sjovt.”

Jacob og Henrik har ogsa bespgt
et bofaellesskab 1 Hvidovre, som i det
ydre ligner det, gruppen har i tan-
kerne. Men der var alt for meget “in-
stitution” over det, siger de begge.

De vil heller ikke for langt vek
fra hovedstadsomradet. P4 et tids-
punkt blev de tilbudt pladser i et bo-
fellesskab 1 Nestved med IT-
arbejdspladser tilknyttet, men de har
ikke lyst til at bo si “langt ude”.
Kenneth hiber pd at komme ind pa
journalistuddannelsen pd Roskilde
Universitetscenter naste ar, og hvis
det glipper, vil han gerne studere
hollandsk pa Kebenhavns Universi-
tet. Sgren har planer om at sege ind
pd en teaterskole eller i en teater-
gruppe 1 Kgbenhavns-omridet.

Det ma ikke ligne en institution
Huvordan serger I for, at det er jer, der
bestemmer, nar der er sa mange andre
involveret i at hjeelpe jer?

Kenneth: “Vi mi serge for at
holde os lgbende orienteret. Vi vil
selviglgelig have indflydelse, ndr det
nu er os, der skal bo i det. Derfor
tager vi til meder pid Institut for
Muskelsvind i Hellerup, og vi hol-
der os 1 kontakt med, hvad der sker,
sd vi ikke lige pludselig stir med
noget, vi ikke kender en keft til.
Men indtil videre lgber det meget
fint, synes jeg.”

Henrik siger dog, at “fagfolk er
kommet med ideer, som vi ikke
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synes om”. For eksempel at de
kunne dele hjxlpere om natten.
Med kun to hjzlpere kunne de
spare timer, hvilket kommunen, der
skal betale, vil tage imod med glede
— og miske af samme grund veere
mere tilbgjelig til at give andre ngd-
vendige bevillinger.

Henrik:“Men det kunne vi sim-
pelthen ikke overskue. Hvis en af os
bliver syg, og en hjelper ma kere pi
hospitalet, hvad s3 med de tre, der er
tilbage? Der kunne ogsi ske noget
med en af dem. Det er for risikabelt.”

Seren: “Jamen, det kommer til at
ligne en institution, hvis du skal vere
hjemme pa et bestemt tidspunkt.
Huvis der er to nattevagter, som f.eks.
kommer klokken tolv, si skal du
vere hjemme klokken tolv. Det
gider jeg simpelthen ikke. Det bliver
alt for planlagt. Jeg vil have min egen
lejlighed og sd vaere sammen med de
andre, nar jeg har lyst. Det skal ikke
vaere som en institution. Det ville jeg
ikke kunne leve med.”

Nogen foreslog ogsa, at de kunne
deles om to badeverelser. Men det
blev de hurtigt enige om, at det ville
vere en umulighed. Det tager timer
at komme op og igennem morgen-
toilettet, og den sidste ville 1 givet
fald forst veere feerdig over middag.

Gruppen er indstillet pi at betale
ekstra 1 husleje for at 3 det ngdven-
dige antal kvadratmeter, si der er
plads nok. Men der er naturligvis en
grense for, hvor meget de kan be-
tale ud af en fortidspension. De fore-
stiller sig, at hver lejlighed er pa 70
kvm. (40 til stue/tekekken, 20 til
sovevaerelse, 10 til badevarelse). Der-
til kommer s3 fellesrummene.

Konflikter og kompromiser
Huvordan bliver I enige om, hvordan der
skal se ud i fellesrummet?

Kenneth: “Det skal selvfolgelig
vere et kompromis, s alle har det
godt med at veere der. Hvis én vil
have et kempebillede af Marilyn
Manson op pd vaggen, si vil vi
andre selvfolgelig ikke gi med til det.
Der skal vere pent og hyggeligt.
Men det kan vi ogsi godt finde ud

: \ ‘d
Henrik: “Man kan godt veere rimeligt alene i sin

egen lejlighed og komme til at kede sig. Et bo-
faellesskab er et supplement.”

af. Vi er jo ikke smé bernehavebern.”

Saren: “Vi har vores egen lejlig-
hed, hvor vi kan gere, hvad vi gerne
vil. T fellesstuen bliver der nok
noget, vi skal diskutere. Men de
gange, vi har snakket om den, har vi
da veeret rimeligt enige. Det vigtig-
ste er et stort bord, og meget gerne
et stort fjernsyn!”

Bliver I aldrig uvenner?

Henrik: “Njaaah, Sgren og jeg
kan godt blive uvenner. Kenneth har
jeg ikke varet uvenner med endnu.
Og jeg har aldrig veeret det med
Jacob, sd vidt jeg husker ihvertfald.”

4 : { fa

Jacob: “Jeg kebte et hus i Holbak, men jeg
matte seelge igen for to dr siden. Det var for
dyrt. Det kunne kun lige lobe rundt, og det
beted, at jeg ikke kunne komme nogen steder.
Det var ikke serlig sjovt.”

Kenneth:“Og Saren har jeg ikke
varet uvenner med endnu.”

Seren: “Der kommer nok noget,
men det finder vi ud af. Vi bliver
tvunget til at blive gode til at lose
konflikter.”

Huyilke rad vil I give andre, der vil
prove det samme som jer?

Seren: “At det skal vere godt
gennemtenkt. At de ikke bare farer
ud og keber et hus, som vi lidt
havde planer om i starten. De skal
kende hinanden godt, eller i hvert
fald skal nogle af dem kende hinan-
den godt. Hvis det er fire 1 kerestol,
der ikke kender hinanden, si tror
jeg, der kan komme mange uover-
enstemmelser.”

Et besog pa Bakkevej

Bakkevej er en stille villavej midt 1
Stenlgse. Vi ankommer i kortege
midt pa eftermiddagen, her er ikke
et gje. Heller ikke inde pd det
gronne omride, hvor bofellesskabet
maske og forhibentlig stir feerdigt i
begyndelsen at 2002. End ikke en
luftende hund er at finde pd gron-
svaeren, der strekker sig et par hun-
drede meter 1 lengden og det halve
1 bredden, sidan groft taget.

En forladt legeplads med et rus-
tent gyngestativ og en tilgroet sand-
kasse befinder sig i et hjorne af are-
alet. Det er sandsynligvis herovre,
bofzllesskabet vil blive placeret som
det ene af fire smi boligblokke, 1alt
22 lejligheder. Det er et indtagende
omrade, helt omkranset af opvok-
sede treer, men samtidig teet pd ind-
kebscenter og bykernen i gvrigt.
Oppe 1 den anden ende af den
gronne kile skulle der efter sigende
vere et vandhul, som kan renses op
og blive en kon lille sg.

De fire og fotografen snakker
igen fodbold, nogle detaljer fra kam-
pen i sendags endevendes. Et beton-
ror, der har tjent som legeredskab, er
fint til billedkulisse, og de fire folger
lydigt fotografens anvisninger. Da
optagelserne er slut, lover han dem
nogle fantastiske indflytningsgaver,
nir huset skal indvies: Signerede
fotos af danske fodboldstjerner. =

Musketkraft 6/2000




Af Rasmus Dahl
Hlustration: Pieter

Brueghel, “The Tower
of Babel”.
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WHO vender handicapbegreb pa hovedet

Den nye klassifikation af handicap, ICIDH-2, skal give sundhedsverdenen et felles sprog,
og interessen blandt fagfolk i Danmark er stor, viste konference i september

Hvad vil det sige at vaere handicap-
pet? Og mener alle det samme, nir
de taler om handicap? Det er sveart
at f3 et preecist svar, selv om de fleste
har en fornemmelse af, hvornir en
person er handicappet. Men for at
kunne forske 1 behandling, beregne,
hvor mange penge social- og sund-
hedssektoren skal bruge, og tildele
handicapbetingede ydelser er det
vigtigt, at der er en pracis og felles
definition pa handicap. Man mad vide,
hvad man taler om, for man kan sige
noget (fornuftigt).

Legeverdenen har 1 irtier haft
sin klare definition af sygdom i den
internationale klassifikation af diag-
noser (ICD). Men handicap er noget
andet end sygdom. Verdenssund-
hedsorganisationen WHO vedtog 1
1980 sin forste klassifikation af han-
dicap, ICIDH. Den har aldrig fiet
nogen serlig udbredelse 1 den dan-
ske sundhedsverden og blev aldrig
oversat til dansk, bl.a. fordi den var
utilstrekkelig pd en rekke omrider.

Nu er WHO ved at feerdiggore
en ny klassifikation, ICIDH-2, der
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vender handicapbegrebet pd hove-
det. I ICIDH var udgangspunktet
den kropslige defekt, der fordrsagede
handicappet. I ICIDH-2 er kropslige
og mentale defekter sidestillet med
evnen til at udfere aktiviteter og
muligheden for at deltage 1 de om-
rider af livet, som alle mennesker
finder vigtige. Og omgivelserne skal
ogsd tages med 1 betragtning. [
ICIDH-2, er det, man kan, i cen-
trum: Der fokuseres pd funktions-
evne og ikke pa handicap.

Konference om dansk
oversattelse

Sundhedsstyrelsen har taget initiativ
til at oversaette ICIDH-2 til dansk,
og MarselisborgCentret, der bistir
med arbejdet, havde derfor i sep-
tember inviteret til konference om
teori og praksis i klassifikationen.
Formilet med konferencen var at
udbrede kendskabet til klassifikatio-
nen. Man vil gerne have tilbagemel-
dinger om brugbarhed og sprogbrug
fra alle hjerner af sundhedssektoren.
Og man vil gerne have flest muligt

“Herren steg ned for at se byen og tarnet, som
menneskene byggede. Sd sagde Herren: “Se, de er
ét folk med samme sprog. Ndr de begynder at
handle sddan, vil intet af det, de planizgger,
vaere umuligt for dem. Lad os stige derned og for-
virre deres sprog, sa de ikke forstdr hinanden.”
Sd spredte Herren dem derfra ud over hele jorden,
sd de mdtte holde op med at bygge byen. Derfor
hedder den Bobel, for dér forvirrede Herren
sproget pd hele jorden, og derfra spredte Herren
menneskene ud over hele jorden.”

Det Gamle Testamente, 1. mosebog, kap. 11

til at indarbejde klassifikationen i ar-
bejdet med handicappede menne-
sker. Det nytter ikke noget at have
en pracis sprogbrug pi et omride,
hvis ingen kender det og derfor ikke
bruger det, lyder begrundelsen.

Neestformand i MarselisborgCen-
trets bestyrelse Evald Krog dbnede
konferencen ved at takke Sundheds-
styrelsen for at tage initiativ til en
dansk oversettelse af ICIDH-2. 350
deltagere var der blevet plads til.
Andre 120 var blevet afvist, og Evald
Krog kunne med glede konstatere, at
den store interesse lover godt for
fremtidens rehabiliteringsarbejde.

Dernast fulgte en rakke indleg
forst om teorien bag og opbygnin-
gen af ICIDH-2 og derefter om den
praktiske anvendelse af klassifikatio-
nen i forsknings-, rehabiliterings- og
uddannelsesverdenen.

Brugerne var reprasenteret ved
DSI’s formand Stig Langvad, der
hilste grundholdningen i ICIDH-2
velkommen:

“Det er godt, at klassifikationen
tager udgangspunkt 1 det hele men-

neske og ikke bare 1 den medicinske
diagnose.Vi brugere har altid vidst, at
f.eks. omgivelserne har stor indfly-
delse pa vores evne til at fungere.
ICIDH-2 kan fungere som en check-
liste for sagsbehandlerne, og det vil
gore systemet mere menneskeligt.”
Hidtil har legernes sprogbrug
varet dominerende, nir man skulle
tale om handicap og rehabilitering.
ICIDH-2 skaber et helt nyt sprog,
der vil gore det muligt for bide bru-
gere, fagfolk af alle slags og politikere
at tale ligeveerdigt med hinanden i et
felles sprog om handicap og funk-
tionsevne i relation til helbred. Flere
oplegsholdere var ogsd inde pi, at
klassifikationen folger tidens trend
om ikke bare at beskeftige sig med
sygdomme, men med konsekven-
serne af sygdom og behandling.

Entydige koder
Klassifikationen gor det muligt at
samle og sammenligne store infor-

mationsmangder om handicap og
rehabilitering i elektroniske data-
baser, fordi hvert forhold tildeles en
entydig kode. Det er vigtigt for
forskningen og for de politikere, der
skal treffe beslutninger om sund-
hedspolitikken. Kodningen kan ogsd
benyttes, nir det skal vurderes, om en
bruger har ret til en bestemt social
ydelse.

Samtlige oplegsholdere var posi-
tive over for ICIDH-2’s tilbud om et
nyt sprog, men ingen af praktikerne
havde erfaringer med kodningen.
Kodesystemet er endnu ikke ferdig-
udviklet, og det krever uddannelse
og trening at kunne bruge det.

“Kodningen forsgger at sette
menneskelige forhold p3 en entydig
og objektiv formel, der kan behand-
les af en computer. Men det kan
man ikke. Sagsbehandleren kan na-
turligvis ikke lade vaere med at vere
subjektiv, og hans/hendes stisted skal
der ikke tages hensyn til,” sagde Stig

Langvad og udtrykte dermed sin
bekymring for, om ICIDH-2 vil
betyde et farvel til den individuelle
vurdering af hver enkelt sag.

ICIDH-2 ventes vedtaget pi
WHO’s generalforsamling i foriret
2001, men herhjemme er udbredel-
sen af klassifikationen forst lige
begyndt. Den danske oversattelse er
det forste vigtige skridt pd vejen, og
den massive opbakning til Marselis-
borgCentrets konference viste en stor
nysgerrighed og interesse fra sund-
hedsverdenen. Arene fremover vil
vise, om ICIDH-2 slir an blandt
brugere, behandlere og politikere.
Maske vil man kunne se dens indfly-
delse pi den kommende fortidspen-
sionsreform og p rehabiliteringsar-
bejdet i organisationer, kommuner og
amter. Uanset hvordan man i Dan-
mark bruger ICIDH-2, er den i hvert
fald kommet for at blive,

-—_—m  m—_

ICIDH-2

Disability and Handicap, version 2.

Sigtet med ICIDH-2 er:

relateret til helbred

kan bruges i hele sundhedssystemet.

ICIDH-2 star for International Classification of Impairment,
MarselisborgCentret bistar Sundhedsstyrelsen med udarbejdelsen af
den danske version af ICIDH-2, der har faet titten ‘International
Ktassifikation af Funktionsevne og Funktionsevne-nedsattelse’

® at give et videnskabeligt grundlag for studier af funktioner
e at lave et falles sprog, der gar det muligt at sammenligne data

pa tvaers af landegreenser, professioner og sektorer
* at kunne systematisere informationerne ved hjzlp af koder, som

ICIDH-2 har to dele:
Del 1 indeholder en generel introduktion, der beskeeftiger sig med

bogstav og et tal. En begraenset funktion markeres ved at tildele

en given kode et yderligere ciffer, en sakaldt modifikator.
Eksempel: Ved koden “a550.4" betyder “a550” af- og paklad-

ning, mens “4" er modifikatoren, der betyder total funktionsman-

Man kan leese mere om arbejdet med ICIDH-2 pd MarselisborgCentrets
hjemmeside: www.marselisborgcentret.dk.

det falles sprog og filosofien om menneskets funktionsevne. Her
beskrives de tre ligestillede dimensioner: Kropstige og mentale
funktioner, aktiviteter og deltagelse.

Det 2 indeholder kodesystemet, der er en liste, hvor ‘alle’ omrader
af menneskelig funktion er blevet tildelt en kode bestiende af et

gel. En person, der kan beskrives med denne kode, kan altsa ikke
selv kleede sig af eller pa.
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Fokus pd myasteni
Muskelkraft har i dette efterar
valgt at saette fokus pd myasteni.
I sidste nummer bragte vi to
storre portraetartikler af menne-
sker med diagnosen myastenia
gravis, og i dette og naeste num-
mer af bladet folger vi op med
endnu to interviews.

Portraetartiklerne er samtidig en
optakt til den bog om myasteni,
som Institut for Muskelsvind er
ved at udarbejde. Bogen vil
rumme indlaeg fra bade brugere,
professionelle og pargrende og
omhandle flere aspekter ved at
have myasteni.

Bogen, vil udkomme i lgbet af
2001.

Myastenia gravis

® Myastenia gravis, pa dansk
myasteni, er en sjelden sygdom,
der rammer muskierne. Navnet be-
tyder svaer muskeltrethed. Syg-
dommen skyldes en defekt i im-
munsystemet, der far kroppen til
at danne antistoffer mod musk-
lerne. Dette ger musklerne unor-
malt hurtigt traette.

e Symptomer: Nedsat muskelkraft
i specifikke muskelgrupper, hurtig
udtreetning, dobbeltsyn og skelen,
tale-, tygge- og synkebesveer, slap-
pe ansigtsmuskler og manglende
mimik, nedsat hostekraft, ande-
draetsbesvaer. Sygdommen svinger
meget fra time til time og fra per-
son til person.

® Behandling: Myasteni behand-
les medicinsk og evt. ved opera-
tion. Medicinen er med til at for-
bedre muskelkraften, mens det for
nogle myastenikere kan have en
positiv effekt at fa fjernet brislen
(thymus). Brislen er en kirtet, der
ligger pverst i brystkassen.

® Der er 400-600 personer med
myasteni i Danmark.

Et liv med blind makker

aElse Marie Sveerke har hele livet evnet at sno sig igennem
hverdagen. Faktisk har hun levet halvdelen af sit liv, for om-
verdenen og hun selv blev klar ovet, at hun har haft myasteni

siden otte drs alderen

Selv om Else Marie Sverke, 48 ir,
dbent og erligt forteller om sin syg-
doms synlige og usynlige konse-
kvenser, virker hun — for en umid-
delbar betragtning — ikke syg, nir
hun sidder her i kekkenet. Godt
nok har hun fortalt, at huset er kobt
som handicapegnet og i ét plan. Og
ganske vist holder invalidebilen
udenfor. Men indenfor er der ingen
hjelpemidler at f3 gje pi.

“Jo, jeg har forresten kbt en
pande, sd jeg ikke skal stege i sd
meget fedt. Det er vigtigt, at jeg ikke
fir for mange kilo at slebe rundt p4,
for sd kan 60 kilo foles som 90, nir
man skal op af en trappe. Bare et par
kilo for meget betyder utroligt
meget, nir man har myasteni. Og jeg
er konstant sulten. Gér sulten i seng
péd grund af prednisonen.”

Pi forunderlig vis evner Else
Marie med sin personlighed — ogsd
1 et interview — at efterlade indtryk-
ket af personlig kraft, der snyder
omverdenen til at tro, at hun nasten
ikke er syg. Ikke fordi hun lyver.
Tvaertimod fortzller hun abent og
erligt, men kraftfuldt, hvor svekket
hun i virkeligheden er af sine syg-
domme. Og miske af medicinens
bivirkninger.

Muskelkraften forsvinder lang-
somt i hele kroppen, og hun har
nasten ingen nakkemuskler tilbage.
Skal hun i vandet, foregir det med
nakkepude, for ellers falder hovedet
ned under vandet. Hun er bange for
at falde. Derfor gir hun altid sam-
men med en anden person, nir hun
gdr tur.

Hun foler sig hurtigt svag i be-
nene og har det svaert med balancen.

| “Jeg gdr ikke udenfor de dage, jeg har det
| darligt. Det har naboerne jo ingen glede af at |
| se Sd jeg tilstraeber nok, at sygdommen er |

usynlig for andre, men den er det ikke for
mig, “ siger 48-drige Else Marie Svaerke, der

|
har haft myasteni hele sit liv. |

Skal hun pd indkeb, til tandlege,
lege eller andre korte ture kerer
hun i bil.

“Havde jeg ikke min bil, fik jeg
ikke handlet ind. Bilen er mine vin-
ger og mine ben. Derfor liner jeg
den kun sjzldent ud. Jeg kunne da
heller aldrig dremme om at line
andres ben. Bilen giver mig en fo-
lelse af frihed,” siger hun.

Tilpassede sig altid

Som barn tog Else Marie ofte trak-
toren ned efter keerne pd marken,
for hun magtede ikke at gi. Cykel-
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“Jeg tror, man bliver en enspander, ndr man tilbringer megen tid alene pd grund af tretheden. Der er jo tid til at tenke over meget og stille sig selv mange
spargsmal. Til forskel fra travle mennesker, der ma vare den oplevelse foruden,” siger Else Marie Sveerke. I baggrunden et af hendes malener.
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turen til skole blev tidligt aflgst af
skolebus. Og til handbold stod hun
pd mal. Altid har hun evnet at sno
sig uden om de krav og opgaver,
som hun er blevet stillet overfor, sd
hverken forzldre, leger, skoleleger
eller idratslerere fattede mistanke
om, at hun led af den kroniske mus-
kelsygdom myasteni.

Men sygdommen har altid spillet
med som en slags blind makker i
hendes liv. Allerede som 10-drig hang
gjenligene. Det var synligt. Og Else
Marie fik 1 14-15 ars alderen fjernet
en del af det ene gjenlig. Men at hun
ikke magtede det samme rent fysisk
som alle hendes jeevnaldrende, var der
ingen, der undrede sig over.

“Det kan jeg ikke bebrejde dem.
De kendte jo ikke sygdommen. Og
jeg omgik jo altid reglerne. Jeg tog
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noget at kore pa 1 stedet for at gi,
ndr jeg skulle nogen steder. Og selv
om jeg ikke mitte tage knallerten, si
gjorde jeg det. Jeg var motoriseret
som 12-arig,” fortzller Else Marie.

Hun legger nakken lidt tilbage.
S4 ser hun bedre, for gjenligene
falder en smule ned over gjnene.
Men vi har en fin gjenkontakt alli-
gevel. Stemningen er hjemlig, hyg-
gelig og dben 1 hendes lille kakken,
hvor der er dekket op med kaffe og
morgenbred. Snakken gir, s nak-
kens vinkel er fuldstendig ligegyldig.

“Jeg kunne bare ikke det samme,
som de andre kunne. Sidan var det.
Jeg forbandt det ikke med sygdom.
Og egentlig var det forst, da jeg kom
1 skole, at jeg opdagede, at jeg var
anderledes end de andre,” forteller
Else Marie.

Idretsmerkerne kunne hun ikke
tage. For det kneb med at holde ud
til at gd og lebe. Men gymnastik-
lereren sned lidt og gav hende en

bronzemedalje. Den eneste medalje

hun fik 1 lgbet af skoletiden. Efter
skole hjalp hun til hjemme pd
garden 1 Hygum Bakker i Vestjyl-
land. Det var ngdvendigt, for hendes
far dede allerede, da hun var 12 ir.
Moderen drev girden videre med
hjelp fra Else Marie og hendes seks
xldre soskende.

“Jeg sad altid pé traktoren, men
hjalp da ogsd med at luge roer, nir
den tid var. Jeg slog ogsa grees, men

* det var et mareridt. Det kunne tage

mig en hel dag,” husker hun.

I fritiden spillede hun hindbold.
Else Marie var milmand, og hun
gjorde det godt. Var med til at fore

holdet til Mesterrekken. Men som
16-drig holdt hun brat op, da det
blev besluttet, at malmeaend skulle
have konditionstrening. Hun blev s&
tret, at hun ikke kunne sta pd mal
bagefter.

Var du ikke ked af det?

“Nezh, men jeg var tret af det.
Men sidan var det. Det var jo logisk
nok, at jeg ogsd skulle have kondi-
tionstraening, nir vi var ndet si langt
som til Mesterrakken. Og s sagde
logikken mig, at jeg ikke skulle vere
med mere. Jeg kunne jo ikke.”

Har du aldrig folt nederlag, fordi du
ikke kunne det samme som de andre?

“Nezh, ikke nederlag. Nok tret
af det, men jeg har aldrig folt mig
psykisk svag. Kun fysisk.”

Sygdom nummer 2

Udefra set har Else Marie levet et liv,
der langt hen ad vejen har lignet alle
andres: Hun blev gift med en inge-
nigr. De kebte parcelhus i Bellinge
syd for Odense. Han arbejdede fuld
tid. Det samme gjorde hun.

I starten arbejdede hun som sy-
geplejerske pd neurologisk afdeling
pd Vejle Sygehus, hvor hun — som
24-4rig — fik diagnosen myasteni.

“Vi fik en kvinde med myasteni
indlagt pé afdelingen. Forst fik vi en
seddel om, at det var akut, og s er
man jo normalt meget dirlig. Alli-
gevel skulle hun lige ordne noget
derhjemme, for hun kom ind pi
afdelingen. Dét undrede mig. Var
hun syg, eller var hun ikke syg, kan
jeg huske, jeg teenkte.”

Myastenipatienten inspirerede en
af afdelingens laeger til at undersage
Else Marie, og den kliniske under-
sogelse viste klart, at Else Marie
havde samme diagnose.

Trods sygdommen blev Else
Marie gravid og fik sit ferste barn.
Et lille ars tid efter blev hun darlig
og derfor indlagt. Hun fik taget en

elektrisk muskelundersggelse, der
viste, at hun ogsd havde begyndende
myopati. Det betad, at Else Marie
nu bdde havde myasteni, der er ken-
detegnet ved hurtig udtretning af
musklerne, og en sygdom, der gor
selve musklerne syge, og som kan
give lammelser. Men det har Else
Marie dog ikke haft — endnu.
“Lagerne har flere gange onsket
at tage en muskelbiopsi for at kunne
stille en helt pracis diagnose, men de
siger ogsd, at der ingen behandlings-
muligheder er. Hvad nytte er det s3
til? Jeg synes, det er spild af ressour-

" cer og tid, sd jeg har sagt nej til at

leegge krop til det,” konstaterer Else
Marie.

Efter barselsorloven genoptog
Else Marie arbejdet. Nu pd aftenar-
bejde pd den samme atdeling som
for. Derefter tog hun hjem og sov til
hen ad morgenen sammen med
Rasmus, som hun passede om dagen.
Sidst pd eftermiddagen medte hun
igen pd arbejde. Hver anden uge
havde hun fri. Det gik fint. Selv om
hun havde en sikaldt paragraf 12-
ordning, der sikrede, at kommunen
betalte sygedage for kronisk syge
ansatte, si sygemeldte hun sig aldrig
pé grund af myasteni.

“Det var ikke nedvendigt. Men
vi havde ikke overskud til s meget
andet end arbejde, nir vi ogsa skulle
besgge familien i Vestjylland ind
imellem i weekenderne. Men sidan
er der jo mange smibgrnsfamilier,

der har det.”

Det forste nederlag

Rasmus skulle ikke vere enebarn, si
Else Marie og hendes mand beslut-
tede at fi nummer to.Vel vidende at
det kunne blive skabnesvangert for
Else Maries arbejdsliv. Og det blev
det. Efter orloven blev hun syge-
meldt.Var vek to dr og blev derefter
nedt til at sgge pension. Hun mag-

tede ikke at vende tilbage til arbej-
det. .

“Det er et af de forste nederlag,
jeg har oplevet pd grund af sygdom-
men. Jeg holdt meget af mit arbejde
som sygeplejerske. Jeg folte, at det
var en dejlig udfordring at komme
pa arbejde. Og sd havde jeg en styrke
1 arbejdet, fordi jeg selv er syg. Jeg
folte, at jeg havde en anden for-
stielse for patienterne,” forteller Else
Marie.

I mange ar hibede hun, at pen-
sionen var midlertidig. Bare indtil
bernene blev starre. Men tre ar efter
hun var giet pi barsel, mitte hun
indse, at tiden var inde til at aflevere
kitlerne tilbage til arbejdspladsen.
 “Det er den varste dag i mit liv.
Jeg vidste inderst inde godt, at nu
var det slut, da jeg gik over med kit~
lerne. Jeg tror nok, at jeg feldede en
tire.”

Avbejde har betydet meget for dig?

“Jamen, hvis man ikke bestiller
noget, hvad skal man s leve for. Der
md vare en mening med, at vi er
her. Noget andet er, at man ogsa
mister sine arbejdskammerater, det
sociale netvzerk. Man mister noget,
ndr man gir pd pension.”

“Omvendt har jeg varet privili-
geret ved, at jeg har haft mulighed
for at gd hjemme og passe bgrnene,
mens de var smi.”

Har du stadig en drem om at komme
ind pd arbejdsmarkedet igen?

“Det tror jeg nok, men sddan
bliver det ikke. For jeg kan ikke se
godt nok til det. Meget foregdr jo pd

 computer i dag. Jeg kan kun lese

mellem en halv og en hel time ad
gangen, si bliver jeg helt udmattet.
Fysisk kan jeg heller ikke klare det.
Tenk, hvis der skulle g brand i af-
delingen ... jeg har altid leest brand-
instrukserne grundigt pi mine ar-

bejdspladser. I tilfelde af brand ville -

min rolle blive at sztte de andre 1
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arbejde. Jeg kunne jo ikke lgfte pa-
tienterne ud — rent fysisk.”

Kontrollen over hverdagen
Faktisk var Else Marie som arbej-
dende sygeplejerske godt 1 gang med
at lese videre til afdelingssygeplejer-
ske eller sygeplejelerer. Men allerede
dengang magtede hun ikke at laese s&
meget. S3 hun matte stoppe og vinke
farvel til drgmmen om wenskejobbet
som afdelingsleder, sygeplejelerer
eller miske psykolog. Hun har veret
ngdt til at acceptere, at dremmen
forbliver uopfyldt. Men ambitioner
har hun stadig.

“Jeg kunne godt tenke mig at
lzere engelsk igen, men hukommel-
sen og indleringen er ikke, hvad den
har veret,” siger Else Marie, der
mener, at prednison miske er drsa-
gen til, at hun har svert ved at
huske, hvad hun leser.

I dag er Else Marie husmor.
Rasmus pd 19 ér er i temrerlere og
bor hjemme endnu. Kirstine pd 15
begyndte pi efterskole i august. Dag-
ligdagens huslige goremal klarer hun
selv, men en veninde kommer hver
14. dag og hjzlper med rengeringen.

Selv om hun ikke lengere mag-
ter at arbejde 1 haven, har hun nok
at se til med indkeb, madlavning og
alt det gvrige huslige arbejde. For at
bevare kontrollen over sin hverdag
mi hun planlegge sin tid neje. Skal
hun have gester, bliver alle opgaver
forinden skrevet op. Inden hun gir
i seng om aftenen, noterer hun, hvad
hun vil nd neste dag. Ellers bliver
det ikke til noget.

“Alt husmorarbejde kan jo ud-
skydes til i morgen. Men jeg skal
hele tiden vere foran med mit ar-
bejde 1 huset, ellers bliver jeg stresset.
Og si gar det 1 kage for mig. Jeg kan
ikke klare kaotisk stress, sd fir syg-
dommen let overtaget. At leve med
myasteni er som at leve med en lu-

v

“Bilen er mine vinger og mine ben.”

rende storm. Nir sygdommen raser,
er jeg ikke herre over noget som
helst,” fortzeller hun.

De fleste gange kan hun ngjes
med at legge sig ind og hvile. Men
det sker, at hendes immunforsvar slar
fra og ikke kan bekampe infektio-
ner. Si ma hun indlegges. I alt har
Else Marie varet indlagt 12 gange,

heraf to for at fi kejsersnit. Men hun
har ikke altid haft de bedste erfarin-
ger med hospitalsverdenen.

Bedrevidende leger

Hun er stzdig og kemper for at {3
det, som hun vil have det med
lzgerne. En gang var hun akut syg
og havde brug for at blive indlagt.
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Hun var lige holdt op med at
komme pd Gentofte Amts sygehus,
fordi hendes lege dér selv var blevet
syg og ikke leengere kunne behandle
myastenikere. Egentlig skulle hun s3
gd pa Odense Universitetshospital,
men der skulle en ny henvisning fra
egen lege til, og 1 Odense var der
lang ventetid. I samrdd med egen
lzege fik hun en ny kaution fra Fyns
Amt til Arhus Kommunehospital,
hvor hun gnskede at gi til kontrol
hos en overlege.

“Heldigvis har jeg giet til kon-
trol hos nogle af de dygtigste leger,
men generelt i legeverdenen ved
man ikke meget om os. Jeg bliver si
harm pid bedrevidende leger, der
ikke engang behgver at kigge 1 jour-
nalen, nir man er indlagt. Havde jeg
eksempelvis ikke vaeret vigen, da jeg
skulle have kejsersnit for at fi
Rasmus, havde jeg veeret ded 1 dag.
De ville give mig stesolid som prae-
medicinering inden operationen.
Men det kan myastenikere ikke tile.
Vi bliver si trette, at vi ikke kan
traekke vejret.”

Hun sidder ogsd med arret og
besvaret efter en problematisk ope-
ration 1 gjet. Legen skulle egentlig
blot tage et snit af gjenldget, men
kom til at tage et skrab af hornhin-
den.

“Jeg har bandet over den lege
mange gange 1 min aftenben. Han
kom ikke engang og gav mig en
undskyldning. Men han fik tert pi.
Jeg gav ham en ordentlig overha-
ling.”

Jjenoperationen lerte hende
iseer én ting: At stole pa sin egen in-
tuition.

“Da jeg ld pd operationsbordet
inden operationen, havde jeg den
fornemmelse, at jeg skulle rejse mig
og gi. Legen kunne ikke finde den
trd, han skulle sy mig med i gjet. I
det hele taget folte jeg ikke, at det

ville gd godt. Det gjorde det heller
ikke. Naste gang jeg fir den for-
nemmelse, rejser jeg mig og gar.”

Fritidsmaler

Else Maries storste problem er hen-
des gjne. De bliver torre og trette —
sd trette, at hun ikke lengere kan
lzese. Faktisk bliver ikke kun gjnene,
men hele kroppen si udmattet af at
lzse, at bogerne nu er lagt pa hyl-
den. Og avisen mi hun vente med
til dagens praktiske goremil er over-
stdet. Men det er svart for Else
Marie, der altid har interesseret sig
for politik, skonomi og samfunds-
udviklingen i det hele taget.

Tiden er labet, og jeg mi ringe
efter en taxa og gir ind i stuen, hvor
veggene er fyldt med malerier.

“Har hun ikke fortalt det? Typisk
for hende. Det er faktisk mor, der
har malet dem”, forteller Rasmus
lidt stolt, da han lige gir forbi tele-
fonbordet.

De sidste minutter nir vi lige en
rundvisning for at se kunstvarkerne
i stuen. De seneste 10 ir har Else
Marie brugt fritiden 1 vinterméne-
derne pa et kursus i oliemaling. Og
hun er blevet god til det. I stuen
henger malerier af hendes mor pi
en strand. Af en trestamme ude i
skoven med et serligt lysindfald. Af
en kempe bloddribe med et lille
menneske indeni og hender uden-
for til at hjzlpe. Med billedet vil Else
Marie illustrere, at hun har brug for
hjzlp, ndr myastenien er vaerst.

“Men den sidste vinter er male-
rierne ikke blevet, som jeg gerne
ville have det,” siger hun.

Huorfor ikke?

“Nar man ikke har ro i sindet,
bliver det ikke til si meget. Jeg ved
ikke, hvad det er, men det har kne-
bet med den indvendige ro det sid-
ste halve 4r. Jeg ved ikke, om det er,
fordi bernene er ved at blive store.

S,
a1 \ §

“Jeg holdt meget af mit arbejde som
sygeplejerske.” (Privatfoto 1975) [

Jeg har i hvert fald haft det marke-
ligt sidste vinter. Det har ogsd varet
meget morkt. Bliver jeg nedtrykt
igen til vinter, tror jeg, at jeg vil
prove med lysbehandling.”

Else Marie ved ikke precis,
hvorfor hun har veret deprimeret.
Miske blev den udlast af en stresset
periode. Naboen dede. Den mind-
ste skulle konfirmeres. Og manden
fyldte rundt. Til fodselsdagen lavede
hun selv mad til alle gesterne. Det
var fint, mens det stod pd. Men bag-
efter gik luften ud af ballonen.

Nogle mennesker forsoger sig med
lykkepiller?

“Nej, den slags perioder i livet
skal man leve sig igennem. Der hjel-
per piller ikke. Det skal gennermnleves.
Det handler da om, at jeg har vaeret
hjemmegiende, siden bgrnene var
smd. Nu er de store, og si skal jeg
lige finde mine ben igen,” siger hun
med fast og overbevisende stemme
og fortsetter mod soveverelset for at
vise de sidste malerier frem. "
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En keempe omvaltning

Jeg “glemte” at twnke pd mit handicap, da jeg flyttede hjemmefra, siger 22-drig med muskelsvind

At flytte hjemmefra er en ting, som
enhver ung pi et eller andet tids-
punkt ma forholde sig til. Jeg flyt-
tede selv hjemmefra for ca. et r
siden og har i dette tidsrum kampet
med forskellige problemer, som
havde relation til min muskelsvind,
og som kom bag pd mig. Det var
faktisk svaerere, end jeg troede.
Efter endt efterskoleophold flyt-
tede jeg igen hjem til mine foreldre
for at begynde pd gymnasiet. Selv
om omstillingen var stor, gik det fint
til at begynde med, men i lgbet af
2.g begyndte tankerne om at flytte
hjemmefra langsomt at melde sig.
Fordi jeg ikke sidder i kgrestol
eller bruger andre szrlige hjelpe-
midler, “glemte” jeg i forste omgang,
at jeg var handicappet. Mine ensker
og forventninger lignede meget

TEMA: FRA BARN TIL VOKSEN /i \
|

andre unges, og derfor var det forst,
da det blev mere aktuelt, at jeg
indsd, at der muligvis kunne opstd
problemer f.eks. med valg af bolig-
form. Romantiske dremme om at
leje et hyggeligt kvistverelse 1 midt-
byen eller finde en lejlighed pa 3.
etage med udsigt og en skev vindel-
trappe blev altsd droppet. Jeg var
pludselig blevet usikker med hensyn
til fremtidens boligform.

Det eneste, jeg vidste, var, at jeg
ikke ville fortsette med at bo hos
mine forzldre efter gymnasiet. Jeg
ville direkte ind pd en uddannelse,
bo ner ved uddannelsesstedet og i
tet kontakt med studiemiljget og de
andre studerende.

Efter mange, lange overvejelser —
bide med mine forzldre og for mig
selv — blev den endelige lgsning, at

vi skulle finde en lejlighed, som jeg
kunne dele med to af mine veninder
fra gymnasiet. Denne beslutning var
ikke bare den forste den bedste
losning, men snarere en ngdvendig-
hed, hvis jeg skulle bo 1 en handi-
captilgengelig lejlighed.

Problemet var, at der ikke rigtig
fandtes nogle kollegier med elevator,
og at jeg ikke kunne fi nogen garanti
om et varelse 1 stueplan. Min da-
vaerende sagsbehandler kunne ikke
hjelpe mig, fordi jeg skulle flytte ud
af kommunen, og den kommune, jeg
skulle flytte til, kunne heller ikke
hjelpe mig, fordi jeg ikke boede i
deres kommune endnu!

Theerdig segen i boligavisen gav
ikke noget resultat, der passede til
mine vilkdr, og derfor valgte mine
foreldre til sidst at kebe en lejlighed,
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som 14 i stueetagen, og med centrale
buslinier lige i nerheden.

En fysisk belastning

S4 langt sd godt. Flyttedatoen faldt
sammen med studiestarten, og det
var altsammen en kempe omvalt-
ning. Det vil den slags naturligvis
vere til enhver tid, men samtidig var
det tilmed en fysisk belastning. Selv-
folgelig satte jeg ikke selv lejlig-
heden 1 stand, men alligevel var det
et stort arbejde at flytte tingene pa
plads, og psykisk var det ligeledes
belastende at veenne sig til det nye.

Personligt fandt jeg det ekstra
hérde at skulle vaere dben og socialt
aktiv pi det nye studie, for det betad,
at jeg aldrig helt kunne slappe af. Jeg
brugte bide en masse energi om
dagen ved at deltage 1 arrangemen-
ter, og nir jeg hjemme skulle pakke
ud.

Men"det var kun en overgangs-
situation, og efterhdnden faldt studiet
og dets aktiviteter mig mere natur-
ligt for. Tilbage var sa kun tilven-
ningen til de nye fysiske udfoldelser
1 det daglige.

Jeg erfarede, at jeg ikke pi for-
hind havde veret god nok til at
forestille mig forskellen pa at bo
hjemme og at bo alene.Vxk var for-
xldrenes trygge, beskyttende og dis-
kret hjzlpsomme vinger, og foran
mig 14 der bunker af vasketgj, gulv-
skrubber, indkgbslister, opvask og
anden renggring!

Miske havde jeg veret en kende
naiv i forestillingen om, hvordan jeg
ville kunne klare mig, nir jeg flyt-
tede hjemmefra. Jeg havde da ogsd
haft en lille tvivl, men forventningen
om den ggede selvstendighed og
gnsket om for alvor at bestemme
selv, havde overskygget det. At klare
de ngdvendige indkgb og selv sta
for madlavning osv. var hardere end

som sd. Men det er som bekendt
forst, nir man befinder sig pa dybt
vand, at man bliver klar over, hvor
dybt det er.

Min erindring om den selvsten-
dighed, jeg kendte fra efterskolen,
passede ikke ind i dette nye billede.
Dengang havde jeg alligevel ikke
veeret totalt athengig af mig selv og
min egen prastation, fordi der trods
alt hele tiden havde veret nogen til
at lave meget af det svaereste arbejde.
Nu gjaldt det for alvor, og jeg synes
faktisk, at den selvstendighed, man
forestiller sig, for man flytter hjem-
mefra, rummer s meget mere og
andet, som det er svaert at beskrive —
netop fordi det indebaerer si mange
ting, som kun er en lille detalje i
hverdagen, men alligevel betyder si
meget.

" Det har altsd oversteget mine
forventninger at flytte ud, og jeg tror
ikke, at det vil vare forkert at sige,
at det kan vere mere uoverskueligt
at flytte hjemmefra som handicap-
pet, end det er for andre unge. Hen
ad vejen er mange ting faldet pd
plads. Mine to veninder kgber de
tunge varer, og vi hjelpes ad med
madlavning og opvask osv.

Behov for el-koretgj

En af de mere konkrete konsekven-
ser for mig er, at jeg nu er begyndt
at overveje, om jeg har brug for en

TEMA: FRA BARN TIL VOKSEN

crosser. Tanken virker pd en mide
overvaldende, fordi jeg ikke havde
regnet med det sd tidligt. En crosser
ville ganske vist ikke hjzlpe mig
med oprydning, men hvis jeg kunne
spare kraefter pd at fare rundt og
handle ind, ville det miske vare en
god lgsning.

Nir jeg endnu ikke har gjort
mere ved det, skyldes det, at det for
mig er et stort skridt at tage. Inderst
inde forbinder jeg en crosser med en
stor, tung kerestol, som jeg indtil
videre gerne vil undvere, og det
blokerer for, at jeg gor mere ved det.

P4 trods af de mange forandrede
forhold, har jeg alligevel veret glad
for at flytte. Der er andre aspekter af
det, som ikke har med ens handicap
at gore, og som gor det hele veerd.
Forst og fremmest er man helt sin
egen. Dernzst reflekterer man an-
derledes, nir man bliver stillet over
for nye udfordringer og lerer der-
ved mere om sig selv.

At flytte hjemmefra skal absolut
ikke udskydes, bare fordi man er
handicappet. Det er sundt at skulle
klare sig selv, og nir starten er over-
stiet, vinder man en masse selvtillid,
der kommer af den nye selvsteendig-
hed. Men det krever altsd, at man
indser, at man kan lidt mindre, end
man miske havde regnet med — og
det er nok det hirdeste 1 den sidste
ende. "
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“Mdske var jeg en
kende naiv 7 forestil-
lingen om, hvordan jeg
kunne klare mig, ndr
Jeg flyttede hjemme-
fra,” siger Lisbeth Koed
Doktor, der til sidst
valgte at flytte sammen
med nogle veninder i en
handicaptilgengelig
ejerlejlighed.
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Natskinner kan gavne Duchenne-drenge

Felles nordisk projekt dokumenterer, at brug af natskinner
kan forhale udviklingen af muskelstramninger

Det kan godt betale sig for drenge
med Duchennes muskeldystrofi at
bruge natskinner. I hvert fald kan
skinnerne i et vist omfang forhale
udviklingen af muskelstramninger
(kontrakturer) i akillessenen og der-
med udsette tidspuriktet for, hvor-
nir drengene holder op med at gi.

Det er konklusionen pi et stort
fellesnordisk forskningsprojekt, som
Udviklingscentret under Institut for
Muskelsvind satte i gang 1 marts
1995 under ledelse af forsknings-
fysioterapeuterne Sylvia A. Hyde,
England og Birgit Steffensen, Ud-
viklingscentret. Projektundersogel-
serne sluttede 1 efterdret 1997. Siden
er det omfattende talmateriale blevet
bearbejdet og har netop resulteret i
offentligggrelse af en artikel i det
ansete internationale fagtidsskrift
. “Neuromuscular Disorders”.

Mailet med projektet, der havde
titlen Nordisk Kontrakturprofylakse-
projekt, var at undersgge og doku-
mentere, om brugen af natskinner p3
ben og fedder havde en milelig ef-
fekt pi drenge med Duchennes
muskeldystrofi. Effekten blev vurde-
ret i forhold til, om drengene havde
ferre muskelstramninger 1 akilles-
senen, om de bevarede muskelstyrke,
og hvordan de udferte forskellige
dagligdags aktiviteter.

Baggrunden for at sette projek-
tet i gang var, at muskelstramninger
i akillessenen er den primere 3rsag
til, at Duchenne-drenge holder op
med at gi i en tidlig alder. Den
gengse behandlingsform for at mod-
virke muskelstramningerne har veeret
at lave daglige, passive udstreknings-
gvelser pd drengenes ben og fedder
og tilbyde natskinner. Men der har
ikke tidligere vret foretaget storre
blindede studier af, om behandlingen
ogsd havde den gnskede effekt, og
om drengene ville opni samme ef-

fekt ved at undlade at bruge nat-
skinner og kun lave udstraknings-
gvelser.

Udpviklingscentret tog derfor i
1994 initiativ til det omfattende
projekt og gjorde samtidig projektet
til et feelles nordisk studie for at fi et
storre antal born med i undersogel-
serne. Erfaringerne med at samar-
bejde med de ovrige skandinaviske
lande i et multicenter-studie ville
samtidig kunne bruges 1 andre pro-
jekter med en tilsvarende lille mal-
gruppe.

Tre ars malinger

Det Nordiske Kontrakturprofylakse-
projekt omfattede 27 Duchenne-
drenge fra Norge, Sverige og Dan-
mark. Kriterierne for at deltage var,
at deltagerne var over 4 ir, kunne gi
10 meter uden brug af skinner, ikke

fik medicinsk behandling, der kunne
pavirke muskelstyrken, og heller ikke
havde gennemgiet operation i ben,
ankler eller fodder. De sidste to kri-
terier var samtidig grunden til, at
flere deltagere mdtte udgi af projek-
tet undervejs, fordi de pabegyndte
medicinsk behandling 1 form af
prednison, eller blev opereret for at
lpsne deres stramme led.

I projektet blev opstillet to be-
handlingsmetoder: med og uden
brug af natskinner, og deltagerne
blev fordelt tilfeldigt mellem de to
behandlingsformer. Projektets evalu-
atorer kendte ikke fordelingen.

Behandlingen i projektperioden
bestod 1, at foreldre eller hjelpere til
de 27 drenge dagligt skulle foretage
nogle bestemte udstraekningsevelser
pd drengene, mile vinklen pa fod-
leddet med et serligt apparat, der var

Af Jane W. Schelde

Alle 27 drenge, der indgik i projektet, fik foretaget en lang reekke undersagelser og mélinger. Her fysioterapeut Betty Salling fra
Institut for Muskelsvind og Kenneth Daugaard. Foto: Ole Hein Pedersen 1995.
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blevet udviklet til projektet, og fore
dagbog over resultaterne. Desuden
skulle den ene gruppe drenge bruge
serlige skinner pd fodder og under-
ben hver nat.

I lgbet af den tre-drige projekt-
periode blev drengene mailt og testet
12 gange pd henholdsvis Institut for
Muskelsvind i Danmark, og tilsva-
rende rehabiliteringscentre og hos-
pitaler i Norge og Sverige. Drengene
fik bl.a. testet muskelstyrken pi 34
muskler, milt muskelstramninger,
malt 20 forskellige daglige funktio-
ner som f.eks. at rejse sig fra liggende
stilling til stiende, hoppe, gi pa trappe
osv. Ogsa milinger pa tid blev fore-
taget bide af lob/gang over 10 meter
og at rejse sig fra liggende stilling.
Alle resultater blev indskrevet i en
database.

Farre stramninger
Hovedkonklusionen pa projektet er,
at den sterste mélelige forskel mel-
lem de to behandlingsformer er
selve stramningen af akillesenen. For
de drenge, der brugte natskinner
som supplement til udstreknings-
ovelserne, var de arlige forandringer
af akillesenen 23% mindre end for
den anden gruppe. En sammenlig-
ning af forandringer i daglige funk-
tioner og 1 muskelstyrken viste, at
der kun var en lille forskel mellem
grupperne med en tendens til, at de
bedste resultater blev opndet af
gruppen, der brugte natskinner. Ikke
alle tendenser kunne dog pivises sta-
tistisk.

I lgbet af den tredrige projektpe-
riode udgik 16 af de 27 drenge af
projektet, fordi de ikke lengere op-
fyldte kriterierne. Et betydeligt antal,
men samtidig forventeligt set i for-
hold til sygdomsudviklingen ved
Duchennes muskeldystrofi og de
kriterier, der pd forhind var opstillet
for projektet.

Milingerne og behandlingen
fortsatte dog 1 resten af projektperi-
oden for de drenge, der udgik, men

malingerne indgik ikke i projektets
slutresultat. Begrundelsen for at fort-
sette indsamlingen af data var, at in-
formationerne var vigtige for at
kunne folge og beskrive sygdoms-
udviklingen hos Duchenne-drenge
generelt, ogsd selv om de fik den be-
handling, som udelukkede dem fra
det Nordiske Kontrakturprofylakse-
projekt.

Indsamlingen af data har siden.
fort til starten af et nyt projekt i
Institut for Muskelsvind: det sikaldte
Muskulatorium. Her er milet netop
at folge gruppen af drenge med
Duchennes muskeldystrofi gennem
et helt liv for at kunne beskrive ud-
viklingen bredt, det vil sige bide
fysisk, psykisk og socialt.

Positive erfaringer

Resultaterne fra det Nordiske Kon-
trakturprofylakse-projekt vil natur-
ligt indgd i den almindelige ridgtv-
ning 1 Institut for Muskelsvind.
Erfaringerne med at samarbejde
med de gvrige skandinaviske lande
har vaeret meget positive og er alle-
rede blevet fulgt op med nye pro-
jekter. Blandt andet er der nedsat en
felles arbejdsgruppe med deltagere
fra Norge, Sverige og Danmark, der
skal arbejde pa at beskrive et felles
forsegsprojekt med medicinsk be-
handling af drenge med Duchennes
muskeldystrofi.

Det Nordiske Kontrakturprofy-
lakse-projekt har varet finansieret af
Muskelsvindfonden, Riksforbundet
for Barn och Ungdommar, Sverige
og Berg Gird 1 Oslo, Norge. Des-
uden har Tuborgfondet finansieret
udviklingen af hjemme-maleudsty-
ret til familierne, den sikaldte “Tu-
borgraf”, mens Bandagist-Centret i
Risskov har leveret natskinnerne.

Resultaterne af det Nordiske Kon-
trakturprofylakse-projekt er detaljeret be-
skrevet i det ewropceiske tidsskrift “INeuro-
muscular Disorders” nr. 10, 2000 side
257-263. "

En af underspgelserne i det Nordiske Kontrakturprofylakse-projekt var gang
eller lob pd tid over 10 meter. Her en episode fra 1995, hvor Jesper Juhl har
fdet faestnet teststrimler pd skoene, for han laber hen ad gangen.

Foto: Claus Haagensen/Chili.

Mdling af styrken i haendernes muskler indgik ogsd i undersogelserne.
Foto: Ole Hein Pedersen.
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En oplevelsesrig familieweekend

Det blev en god oplevelse, da den ny-
startede forzldregruppe Sjelland 2 i for-
sommeren tog pd sin forste familie-
weekend ved Gedser. 16 familier fra
Sjelland og Lolland/Falster deltog. Selv
om emnet idraetsaktiviteter for handicap-
pede var sat pd dagsordenen for week-
enden og ogsd var bide inspirerende og
sjovt, var samveret, de mange uformelle
snakke mellem forzldrene, legen mellem
bernene og seskende mindst lige s3 vigtig.

Musketkraft 6/2000
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Og sd gjorde det jo ikke noget, at vej-
ret viste sig fra sin bedste side i netop den
weekend, sd der blev mulighed for en tur
til stranden 1 pauserne. Her blev der leget
1 sandet, kastet sten 1 vandet og flgjet med
drage.

Fotograf Seren Holm/Chili fulgte for-
zldregruppen med sit kamera.
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Skal defekte aeqg kunne sorteres fra?

Derer stadig mange etiske overvejelser ved preeimplantationsdiagnostik, viste en offentlig hmmg
pd Skejby Sygehus, hvor de forelobige erfaringer med chsortermg blev lagt frem

Skal foreldre, der har risiko for at f3
et alvorligt handicappet barn, have
mulighed for at fi undersggt og sor-
teret de befrugtede xg, inden de
settes op 1 kvindens livmoder — for
dermed at mindske risikoen for, at
barnet arver det defekte gen fra for-
xldrene?

Siden juni 1997, da Folketinget
reviderede loven om kunstig be-
frugtning, har svaret veret ja under
visse betingelser. Siden efterdret
1998 har det ogsd veret praktisk
muligt pd Fertilitetsklinikken pa
Skejby Sygehus i Arhus at tilbyde
xgsortering — den sikaldte preim-
plantations-diagnostik. Men fore-
lobig kun som et femdrigt forsk-
ningsprojekt, der udlober i april
2003. Pa Fertilitetsklinikken pd Rigs-

~ hospitalet har preeimplantationsdiag-
nostik veret tilbudt som eksperi-
mentel behandling siden efteriret
1999.

“Men der er lang vej endnu, for
egsortering kan blive en standard-
behandling. Det er stadig kun pro-
jekter, og for vi beslutter noget, skal
vi vide mere om, hvordan teknikken
fungerer, og lytte meget til de fami-
liex, der er berprt,” lad kommentaren
fra administrerende overlege Kamma
Bertelsen, formand for Den Centrale
Videnskabsetiske Komité, da praeim-
plantationsdiagnostik blev dreftet pd
en offentlig hering pa Skejby Syge-
hus 1 slutningen af august. .

Baggrunden for heringen var, at
forspgene med xgsortering nu har
veret 1 gang 1 knap to ir, og at det
derfor var vigtigt at fi en orientering
om de forelgbige resultater og erfa-
ringer, men ogs fortsat drgfte de
etiske aspekter ved metoden. Er det
rimeligt at fravaelge liv, fordi de ikke
er helt perfekte, og hvad betyder et
fravalg af fostre med arvelige syg-
dome for de mennesker i samfun-

det, der lever med den pigzldende
sygdom? Og er det etisk forsvarligt
at “pille” ved befrugtede 2g?

Der kom ingen entydige svar pi
sporgsmaélene.

Et politisk redskab
P4 heringen blev de to projekter i
henholdsvis Arhus og Kobenhavn
beskrevet. Projekterne er ikke helt
identiske. P4 Rigshospitalet er be-
handlingstilbuddet godkendt af den
Regionale Videnskabsetiske Komité,
som ikke pd forhind har lagt sig fast
pd, hvilke alvorlige, arvelige syg-
domme der mi undersages for. Der
er heller ikke opstillet en tidsramme.
Forskningsprojektet i Arhus har
fiet en femirig tilladelse af Den
Centrale Videnskabsetiske Komité
og er kombineret med et sikaldt
MTV-projekt — (Medicinsk Tekno-
logi Vurdering). Her har komitéen
som en del af metoden valgt 12
alvorlige, arvelige sygdomme, der.mi
indgd 1 projektet, og samtidig opstil-
let en protokol for, hvad der skal
vurderes i projektperioden.
MTV-projektet skal munde ud 1
en rapport 1 april 2001, der bide
vurderer teknologien, betydningen
for patienterne, de etiske aspekter
ved metoden og gkonomien sam-
menlignet med de undersggelser,
man ellers kan tilbyde forzldre, det
vil sige fostervandsundersggelse og
moderkagebiopsi. Rapporten vil
dermed blive et redskab for politi-
kerne, ndr de skal tage stilling til, om
praimplantationsdiagnostik skal ind-
g4 som en standardbehandling.

16 forzldrepar i behandling

De forelgbige resultater med xgsor-
terings-metoden viser, at antallet af
familier, der har henvendt sig, svarer
til det niveau, man havde ventet. P3
Rigshospitalet har 31 forzldrepar

forespurgt til muligheden, og de hyp-
pigste sygdomsgrupper er de arvelige
sygdomme cystisk fibrose, blodersyg-
dom, Spinal muskelatrofi, Duchennes
muskeldystrofi og dystrophia myoto-
nica. I projektets forste ir er otte for-
@ldrepar kommet 1 behandling, og
det har forelgbig resulteret i to gravi-
diteter, som dog begge er giet tabt.

Af Jane W. Schelde
Bearbejdet arkivfoto:

Mogens Laier

P3 Skejby Sygehus har man ind-
til nu udviklet teknikken til at diag-
nosticere fem af de tilladte 12 syg-
domme. De fem sygdomme er
bledersygdom, Duchennes muskel-
dystrofi, cystisk fibrose, Lesch-Nyhan — »
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syndrom og kronisk granulomatas
sygdom.

Siden projektstarten har 45 par
henvendt sig, hvoraf otte par er
kommet i behandling. De @vrige 37
par stir pd “venteliste”, primeert fordi
diagnostikken endnu ikke er udvik-
let til “deres” sygdom. Af de otte par,
der omfatter sygdommene Duchen-
nes muskeldystrofi, cystisk fibrose og
bladersygdom, har behandlingen
fort til en tvillingefadsel og forelobig
tre graviditeter.

Sammenlignet med tallene i det
gvrige Europa, hvor bl.a. England og
Sverige i flere ar har tilbudt preim-
plantationsdiagnostik, tyder alt pd, at
Danmark ligger pd niveau med de

gvrige lande. Men endnu er tal-

materialet s3 lille, at det endnu er for
usikkert at vurdere resultaterne.

En svaer beslutning

Fordelen ved at indfere aegsorterings-
metoden i forbindelse med de al-
vorlige, arvelige sygdomme er, at
kvinden kan undgi at skulle igen-
nem gentagne aborter. Hvis familien
ikke ensker at fi et barn med et al-
vorligt handicap eller sygdom, har
de eneste muligheder for at under-
sege fostret hidtil vaeret en moder-
kagebiopsi, foretaget i 10. uge af gra-
viditeten, eller en fostervandspreve
i 16. uge. For nogle kvinder har det
betydet, at de enten skulle igennem
flere sene aborter, for de fik et rask
barn, eller at de pa forhind valgte
ikke at fi flere born.

Ved preimplantationsdiagnostik-
ken undersages det befrugtede =g,
inden det settes op, og dermed
skdnes kvinden for aborter, men det
rejser mange etiske spergsmail.

“Og det.gor ikke valget og over-
vejelserne for de aktuelle familier
lettere,” pdpegede Hanne Tybkjer,
sekretariatschef 1 cystisk fibrose-for-
eningen under heringen med hen-
visning til et af de kritikpunkter, der
er blevet rejst over for zgsortering.
Nir sorteringen foregir i et reagens-
glas uden for kvindens livmoder, er
det meget lettere at fravaelge det be-
gyndende liv. Desuden mener kriti-

kere, at det kan fore til, at man ikke
blot sorterer befrugtede =g med
alvorlige sygdomme fra, men ogsd
rent teknisk dbner mulighed for at
undersgge for andre ugnskede egen-
skaber hos barnet.

Erfaringerne fra projekterne pi
Rigshospitalet og Skejby Sygehus
viser dog, at de forzldre, der har
henvendt sig, ikke har den slags
overvejelser.

“Folk beder ikke om noget uri-
meligt,” sagde professor, klinikchef
Flemming Skovby fra Rigshospita-
let, som mente, at den genetiske
ridgivning af foreldre er meget vig-
tig. Ved ridgivningen ber de for-
skellige muligheder tales grundigt
igennem, og det bar geres klart, at
preimplantationsdiagnostik kan veere
forbundet med skuftelser og frustra-
tioner. Der er ingen garanti for, at det
ender 1 en graviditet, sagde Flem-
ming Skovby.

Tallene for Europa bekrafter
dette. Chancen for at fi et barn ved
preimplantationsdiagnostik er ca.
20%.

Overlege dr. med. Jakob Inger-
slev fra Skejby Sygehus var enig.

“Patienter velger kun praeim-
plantationsdiagnostik, nar de stir
med ryggen mod muren. Det er en
besverlig metode,” sagde han.

Et frit valg

Om de etiske aspekter ved agsorte-
ring kom Jakob Ingerslev ind pa den
positivliste pd 12 sygdomme, som
MTV-projektet i Arhus er begraen-
set til. Hvorfor er det lige pracis de
12 sygdomme, og er det et problem,
at ikke alle sygdomme stir p3 listen,
eller er det etiske problem at std pi
listen? spurgte han.

Om valget mellem at bruge
preimplantationsdiagnostik og de
hidtidige metoder mente Jakob
Ingerslev, at det burde vare op til
foreldrene at valge efter grundig
ridgivning.

Den samme holdning gav Tove
Lehrman, nestformand i Blederfor-
eningen udtryk for 1 sit indleg pa
heringen. Men hun tilfgjede, at mu-

ligheden for at fravaelge bern med
alvorlige sygdomme ikke mi ende 1
et pres fra samfundet, eller at forzl-
drenes valg bliver kedet sammen
med gkonomi. Blgdersygdommen
er en dyr sygdom for samfundet,
men det skal ikke vere afggrende
for foreldrenes valg, mente hun.

Ogsa Evald Krog, formand for
Muskelsvindfonden, talte for men-
neskets frihed til at valge, men
nevnte, at sidelsbende med tilbud-
det om at bruge ®gsortering, ber vi
ogsi “bruge krefter pa at sikre et
tolerant samfund, hvor vi alle med
hver vores forskelligheder er accep-
terede”.

Frank Ulmer Jorgensen, senior-
konsulent i landsforeningen LEV,
sagde i sit indlaeg, at det var et hirdt
valg at overlade til forzldre, og at for-
eningen endnu ikke havde taget stil-
ling til preeimplantationsdiagnostik.

“Men vi har et samfund, der hel-
ler ikke ved, hvad det vil. Med den
ene hind redder vi for tidligt fodte
born, si de ender med at fi syg-

_ domme og handicap, som vi med

den anden hind valger fra ved xg-
sortering. Det henger ikke sam-
men,” sagde han og lagde op til, at vi
ber diskutere de menneskelige om-
kostninger ved valg og fravalg, og
gore op med os selv, hvad vi vil. =

]

Preimplantationsdiagn

for alvorlige arveli
Befrugtningen sker
Kvinden far horm
normalt.
Aggene tages
P& 3. dggn eft hal
dette stadie fjern _ jer unc
defekt, den ene eller begge foraldre har. |
defekten bliver sat op i kvindens livmoder. De

es for den gen-
eg uden gen-
ovrige &g destru-
eres. .

De seks-syv celler, der er tilbage i det befrugtede
man har fjernet celler til analyse, er stadig sa uudviklede, at de
er i stand til at udvikle sig til de vaev, som skal vere i det ny-
fedte barn. a.\.-.
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Et positivt image

Muskelsvindfonden opndr flot placering i AIM-undersegelse af almennyttige foreninger

Muskelsvindfonden er en kendt or-
ganisation, der generelt opfattes
positivt i den danske befolkning. Det
viser en AIM-undersogelse foretaget
1 juni/juli 2000.

Undersogelsen, som firmaet
ACNielsen AIM A/S foretager hvert
ir blandt 15 almennyttige forenin-
ger i Danmark, har til formil at af-
dxkke, hvilket kendskab og image
de udvalgte foreninger har. Reesulta-
tet bygger pd personlige interviews
med et representativt udsnit af den
danske befolkning i alderen 13 ir og
opefter. Undersggelsen i dr bygger
pa 896 interviews.

Sammenlignet med tidligere
milinger af sivel AIM som andre
analyseinstitutter har Muskelsvind-
fondens image flyttet sig lidt, men
helhedsindtrykket er uzndret. En
sonar-undersggelse foretaget for
Morgenavisen Jyllandsposten 1 ja-
nuar 1998 viste, at Muskelsvindfon-
den var den tredje mest kendte
organisation blandt 12 organisatio-
ner inden for humanitert arbejde og
miljgbeskyttelse. De to mest kendte
i sonarundersggelsen var Hjertefor-
eningen og Kreftens Bekaempelse.

I AIM-undersggelsen i ir opnir
Muskelsvindfonden en placering
som den 8. mest kendte organisation
blandt de 15 almennyttige organisa-
tioner, der bl.a. teller patientfore-
ninger, Ngdhjzlpsorganisationer,
naturfredningsforeninger og tredje-
verdens organisationer. Store orga-
nisationer som f.eks. Kraftens Be-
kempelse, Dansk Rade Kors,
Folkekirkens Ngdhjelp og Dansk
Flygtningehjlp, der har et betyde-
ligt antal medlemmer og stottere i
den danske befolkning, er mere
kendt, mens de gvrige patientfore-
ninger 1 undersggelsen er mindre
kendt end Muskelsvindfonden. Kun
8% af de adspurgte har aldrig hert

om Muskelsvindfonden, og kend-
skabet til fonden fordeler sig jevnt
over alle aldersgrupper.

En fjerdeplads

AIM har 1 undersggelsen ogsd

spurgt, hvordan de interviewede op-
fatter de enkelte organisationer. Her
kommer Muskelsvindfondens posi-
tive image ind pd en fjerde plads kun
overgiet af Kreftens Bekempelse,
Dansk Rade Kors og Hjertefore-
ningen. 64% af de adspurgte har en
positiv eller meget positiv opfattelse
af Muskelsvindfonden. Kun 1% har
en negativ opfattelse.

Ved at sammenholde kendskabet
til de enkelte foreninger med deres
omdemme vurderes foreningernes
sakaldte imageposition. Her ligger
Muskelsvindfonden pd den positive
side, hvilket betyder, at fonden har

en flottere imageposition, end kend-
skabet umiddelbart berettiger til.
Dette er bl.a. et udtryk for, at Mus-
kelsvindfonden er god til at formidle
budskabet om sit virke til den brede
offentlighed.

Muskelsvindfonden opfattes som
en aktiv organisation, der informe-
rer godt om sine aktiviteter, er tro-
verdig, effektiv og 1 et vist omfang
ogsi ideologisk preget.

For Muskelsvindfonden vil AIM-
undersggelsen kunne inddrages i
forbindelse med udviklingen af nye
samarbejdsflader. De positive resulta-
ter kan vare med til at gore Mus-
kelsvindfonden til en attraktiv sam-
arbejdspartner for virksomheder, der
onsker at indgd tettere bind til hu-
manitere og almennyttige organisa-
tioner.
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Hvor er det dog synd...

Reflektioner over medlidenhed, og hvad den gor ved mennesker med og uden handicap

Pludselig kommer en midaldrende
dame indenfor med en hvid blomst
i hinden. Hun setter sig over for
mig, kigger pd mig, og smiler si pa
en overvenlig og pedagogisk mide.
Alarmklokkerne 1 mit hoved baldrer
allerede: “Oh my God, en af dem!”
Og ganske rigtigt; Hun giver mig
blomsten og siger noget, der minder
om “Han har det vel nok svert —
sikken et hirdt liv han m4 have” til
min sgster, som ogsd sidder ved bor-
det. Derefter holder hun mig i
hinden i fem-syv minutter, mens
hun monotont gentager: “Hvor er
det dog synd, hvor er det dog
synd...” Endelig rejser hun sig, torrer
tirerne vak og siger med grodet
stemme: “Jeg hiber, du kommer til at
gd igen en dag”

Aftenen slutter med, at vi (min
soster og jeg altsd!l) godt beduggede
begiver os ud pi dansegulvet.Verden
bliver oplest i et syn, hvor alle stir
rundt om os klappende, greedende,
medlidende, imens de raekker tusind
hvide og gyldne blomster hen til
mig, den stakkels invalide dreng med

det forferdelige liv — hvor er det

dog synd...

Det varste
Det mindst hirde ved at veere fysisk
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handicappet er handicappet i sig
selv. Det hirdeste er de ikke-handi-
cappedes evige, uundgielige og for-
kvaklede reaktioner pa handicappet.
Den verste og mest nedvardigende
af disse reaktioner er medliden-
heden.

Min mission er ikke at fordemme
dem som er usikre og har trang til at
vise medlidenhed over for handicap-
pede. Jeg forstir godt usikkerheden.
Ikke desto mindre er det vigtigt at
papege, at medlidenheden ofte er et
resultat af fordomme.

Medlidenhed opstir, nir en per-
son lider med en anden person. Det
forudsetter selviglgelig, at den anden
person 1 virkeligheden lider. Proble-
met er, at ikke-handicappede ofte
tager det for givet, at man lider, hvis
man sidder i kerestol. At ens liv pr.
definition er dérligere, hvis man er
handicappet. Det er dér, de gir galt
i byen, for i virkeligheden aner de
ikke, hvordan den handicappede har
det med sit handicap. Det er altid:
“Hvor har du et hirdt liv!” — og
aldrig: “Hvordan er dit liv egentlig
med det handicap?”

Alle er hamrende uvidende. Det
kan jeg ikke bebrejde dem, men jeg
kan bebrejde dem, at de tillader sig
at konkludere, hvordan jeg har det i

stedet for at sporge direkte for at finde
ud af, at jeg miaske ikke har det s3
frygteligt, som de troede.

Bedre at sporge end at skane
Jeg ved godt, at det kan vere svert
at sperge til mit handicap, ligesom
jeg kan opfatte sporgsmil om mit
handicap som ubehagelige og nar-
giende. Men jeg er overbevist om,
at dialogen om handicappet er bedre
for begge parter.

Nir den ikke-handicappede und-
lader at sporge, er det miske, fordi
han ikke vil sire mig. Men jeg kan i
lgbet af fi sekunder merke, om han
skjuler noget — og det sdrer mig! Jeg
synes, det er langt mere verdigt at
blive spurgt end at blive skinet. I det
gjeblik man tager specielt hensyn til
mig, kari jeg ikke undgi at fole mig
nedvardiget.

En del handicappede vil miske
vere dybt uenige med mig, fordi de
er treette af spergsmail og helst vil gi
uden om handicappet, fordi det er
det letteste — og det mest smertefrie.
Men her skyder de sig selv i foden,
mener jeg. Hvis de forsgger at igno-
rere handicappet og modsatter sig at
svare pd nergiende sporgsmil, giver
det for alvor nzring til ikke-handi-
cappedes fordomme og medliden-

hed. S4 virker det, som om de netop
vil daekke over, at de har det elen-
digt. S4 er der ikke langt til “ndddrh,
hvor synd! Det lille skind ter ikke
engang tale om det.”

Min holdning er, at man skal op-
lyse om sin situation, ogsd selv om
ikke alle vil oplyses. Nogle gange
skal jeg virkelig anstrenge mig for at
forklare folk, hvordan jeg lever med
handicappet, og at jeg ikke kan
bruge deres medlidenhed til noget,
fordi jeg ikke lider. Hos nogle vil det
bare ikke treenge ind. Det kan virke,
som om nogle har brug for at udse
sig en eller anden “det er synd for”
for at skjule, at de miske ikke selv
har det godt. Medlidenhed er et ud-
merket redskab til at fjerne op-
merksomheden fra sine egne svag-
heder.

De andres behov

Den romantiske opfattelse af med-
lidenhed er, at den sterke — og gode
— person drager omsorg for den
svage, lidende person. Det handler
om, at mennesker med overskud
teenker mere pd deres medmenne-
skers behov end deres egne. 83 er det
bare xrgerligt, at det egocentrerede
element skinner si kraftigt igennem
1 virkeligheden.

Virkelighedens medlidenhed bli-
ver uhyggeligt mange gange til ren
selvhevdelse. Folk synes, det er synd
for mig, fordi jeg ikke kan det, de
kan. Hvis de anser det for at vare
godt at spille fodbold, mé det ned-
vendigvis vere dirligt, at jeg ikke
kan. De antager, at de selv er lykke-
lige eller lykkeligere, og at deres
mide at leve pd er den bedste. De
setter sig uden betenkninger 1 mit
sted og forestiller sig, hvordan de
ville have det, hvis de ikke kunne
spille fodbold. De glemmer, at vi
mennesker er forskellige, og at der
er titusind forskellige livsindstillin-

ger og opfattelser af, hvad et godt liv
skal indeholde.

Det er meget lettere at opfatte
verden entydigt og firkantet. Folk vil
helst tro, at en perfekt krop forer et
perfekt liv med sig. At ubegranset
fysisk udfoldelse er lig med ubeg-
renset lykke. Men er det sandhe-
den?

Det sjove er, at ligemeget hvad
jeg siger, er der altid nogle f3, der for
enhver pris vil fastholde, at jeg har
det ad helvede til. Engang til en
gymnasiefest, mgdte jeg en gut, som
galede op om, at verden var bund-
ridden. Det betvivlede jeg, hvorefter

han kiggede underligt pd mig og -

sagde: “Hvordan kan du mene, ver-
den er god. Dig, der ma have det sa
meget dirligere end mig, og tro mig,
jeg er tret af mit liv!” Jeg svarede, at
han var den eneste af os to, der
havde et problem. Det troede han
ikke pd, men mente, at det var synd
for mig, at jeg levede 1 illusionen
om, at jeg havde et godt liv.

Selvmedlidenhed

Nu benytter jeg mig sjeldent af
selvmedlidenhed, og jeg kunne al-
drig drgmme om at lade mig gd pd
af en si ureflekteret, pessimistisk gut.
Vil man gere mig ked af det, nytter
det ikke at sl ned p3 mit handicap,
det er jeg alt for atklaret til. Proble-
met er, at regelmeassige bombarde-
ringer af denne fordemmende med-
lidenhed ikke kan undgi at pavirke
dem, der er specielt modtagelige for
den.

Jeg er heldigvis ikke blevet ynket
af mine foreldre, og jeg har selv fun-
det ud af, hvilke verdier mit liv skal
indeholde. Nogle handicappede er
derimod vokset op, med medliden-
heden og kan derfor ikke undgd
selvmedlidenheden. De har altid fiet
at vide, at det er synd, at de ikke kan
det, alle andre kan. Dermed ryger

fokus helt vaek fra det, de selv kan,
og at det, de kan, ikke behaver at
vere ringere.

En aben dialog

Hvordan skal vi sd komme alle disse
problemer til livs? Jeg tror faktisk
ikke, det er si kompliceret. Mit ene-
ste krav til mine medmennesker er,
at de forseger at udvide deres hori-
sont. Det gelder bide ikke-handi-
cappede og handicappede. Det er
f.eks. meget vigtigt, at vi handicap-
pede melder ud om, at bare fordi vi
er markant anderledes og har helt
andre vilkdr, er det ikke ensbety-
dende med, at vi ikke har et godt liv.

Til de ikke-handicappede vil jeg
sige: Meld ud om jeres usikkerhed.
Det gavner os mere, at [ blotlegger
den, end at I skjuler den bag en ner-
ves medlidenheds-maske.

Vigtigst af alt er, at de handi-
cappede og de ikke-handicappede i
feellesskab bliver bevidste om med-
lidenhedens forudsetninger, folge-
virkninger og den uberettigede eksi-
stens og i en dben dialog kommer
frem til, at de gyldne og hvide
blomster visner ufattelig hurtigt, selv
om de er smukke og velduftende i

begyndelsen. '
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Institut udvider sit konsulentteam

Institut for Muskelsvind har ansat psykolog med speciale i born, unge og deres familier

Institut for Muskelsvind har udvidet
sit team af konsulenter og dermed
sine tilbud til brugere med muskel-
svind ved at ansztte en psykolog, der
har serlig erfaring med bern og
unge. Instituttet har dermed to psy-
kologer ansat med base i henholds-
vis Arhus og Kebenhavn.

Palle Hansen, 50 ar, kommer fra
en stilling som klinisk psykolog ved
Pzdagogisk Psykologisk Réadgivning
(PPR) i Arhus, hvor han i 16 4r pri-
meert har arbejdet med skoleborn.

Palle Hansen er uddannet cand.
psyk. 1 1979 og har siden dels taget
en to-drig efteruddannelse som kli-
nisk psykolog, dels en tegnetera-
peut-uddannelse. Det primere ar-
bejdsfelt har vaeret bern, unge og
deres familier bide i PPR-arbejdet
og for da pd Solbakken, der dengang
var en degninstitution for fysisk
handicappede bern og unge i Arhus
Amt, men han har ogsd veret ind-
draget 1 kurser for voksne.

I Institut for Muskelsvind vil
Palle Hansens opgaver fordele sig pd
flere felter:

1) Rédgivning af forzldre, born
og unge. Her vil det iser dreje sig
om skoleborn, hvor ogsé lerere og
pedagoger kan blive inddraget som
vigtige samarbejdspartnere. Rddgiv-
ningen vil hovedsagligt vere som
konsulent pd linie med de gvrige
konsulenter i Institut for Muskel-
svind. ’

2) Indgi i tvarfaglige team ved
kommende og eksisterende projek-
ter i instituttet. BLa. et projekt om
bern og unge med muskelsvindsyg-
dommen dystrophia myotonica, og
i muskulatoriet, hvor drenge med
Duchennes muskeldystrofi labende
bliver fulgt bide fysisk, psykisk og
socialt for at kunne realisere milet
om at beskrive sygdomsudviklingen
gennem et helt livsforlob.

1

3) Undervisning pd instituttets
familiekurser.

4) Undervisning af fagfolk p4 bl.a.
temadage arrangeret af instituttet.

5} Supervision af personalet 1 in-
stituttet.

Arbejdsopgaverne vil blive lost 1
nzrt samarbejde med psykolog John
Marquardt, som har varet ansat 1
instituttet siden januar 1996.

Tegneundersogelser

Et omride, hvor Palle Hansen for-
venter at kunne gere brug af sine
tidligere erfaringer, er ved samtaler
med og undersegelser af barn. Her
har Palle Hansen gennem flere &r
arbejdet med tegneundersogelser,
hvor tegninger indgir som redska-
ber i dialogen med bern, og hvor
den efterfolgende ridgivning til for-
xldrene tager udgangspunkt i det,
der kommer frem ved denne dialog.
Det er sveert at fore direkte samtaler
med bern, men ved at tale med dem
ud fra en tegning, de selv har lavet,
fir de som oftest sagt mange af de
ting, der er vigtige at f3 frem.

i

‘.
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En pointe ved tegningerne er
ifplge Palle Hansen, at barnet f.eks.
ikke bliver bedt om at tegne sig selv,
men en anden dreng eller pige.Ved
at bruge sin fantasi og forestillinger
kan barnet lettere fortazlle, hvordan
den anden dreng/pige har det, hvor-
for han/hun ger nogle bestemte ting
osv. I sin fortzlling vil barnet 1 hgj
grad tage udgangspunkt 1 sin egen
situation og dermed {3 sat ord pa
ting, der er vigtige for ham eller
hende. Samtidig er fortellingen med
til at give de voksne et billede af bar-
nets opfattelse af situationen, og det
er den, der skal tages udgangspunkt
1, mener Palle Hansen.

“Voksne har deres forestilling om,
hvorfor bernene fungerer, som de
gor, men det, vi skal forholde os til,
er bornenes egen opfattelse,” siger
Palle Hansen, som derfor ikke mener,
at det er nok at observere bern.

Tegneunderspgelser vil indgi 1
forskellige projekter 1 Institut for
Muskelsvind.
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“Ndr man selv har
muskelsvind, er det
lettere at forstd, hvad
det handler om pd det
folelsesmaessige
plan,” mener Palle
Hansen, nyansat
psykolog 7 Institut for
Muskelsvind, Arhus.

Af Jane W. Schelde

Foto: Henrik Bjerregray
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Fribillet til handicaphjelpere
Det skal vere gratis for handicap-
hjzlpere at besgge eller deltage i ar-

rangementer pa Kulturministeriets:

institutioner, mener kulturminister
Elsebeth Gerner Nielsen, som i
august sendte henstillingen til alle
institutioner under Kulturministe-
riet. Institutionerne har ikke pligt til
at folge henstillingen, men i Kultur-
ministeriet er der en klar forventning
om, at man vil gere det. Den gratis
adgang ber gives til alle, der enten
har et ledsagerbevis fra Invalide-
organisationernes Brugerservice eller
er ledsagere for handicappede, der
har et stamkort fra Dansk Blinde-
samfund.

i

|
Prasentation af

projektets i
evalueringsrapport ’

Pjece om forsogsprojekt
Forsggsprojektet “Hjelp til familier
med bgrn med handicap” har netop
udgivet en pjece, der 1 kort form be-
skriver projektet, baggrund, metode
og den afsluttende evaluering af for-
lgbet. Pjecen bliver dermed en pra-
sentation og et sammendrag af en
sterre evalueringsrapport, der er ble-
vet udarbejdet om projektet.
Forsegsprojektet, der blev indledt
i august 1996, har fokuseret pd livs-
situationen for foraeldre med bern
med handicap, der i flere ar har pas-
set barnet hjemme. Forzldrene har
mdske mistet kontakten til arbejds-
markedet og er i nogle tilfzlde ble-
vet fastlast i et familieliv, der primaert
har veret fokuseret pd det handicap-
pede barn. Milet med projektet har
varet at beskrive de vanskeligheder,
pasningen i hjemmet kan medfgre
for foreldrene og finde nye metoder,
der kan modvirke de negative folger.
Blandt forslagene til 2ndringer er en

bedre ridgivning af forzldre og mere
fleksibel aflastning.
Projektet har tidligere veeret om-
talt 1 Muskelkraft (nr. 5/1998).
Yderligere oplysninger om for-
sagsprojektet og evalueringsrappor-
ten fis pa tif. 8940 3129.

Med pa noderne
Dagcentret af 1962 1Valby inviterer
onsdag den 25. oktober handicap-
pede fra dagcentre, bofzllesskaber
m.m. i Kgbenhavn til musikarran-
gement under titlen “Handicappede
— og med pid noderne”. Arrange-
mentet, der foregir i Norrebrohal-
len fra ki. 9-15, er samtidig en mide
at gere omverdenen opmarksom
pa, hvilke aktiviteter dagcentret i
Valby — og de ovrige dagcentre 1
Kebenhavn — kan tilbyde kommu-
nens handicappede borgere.
Yderligere oplysninger om ar-
rangementet samt billetsalg hos dag-
centerleder Peter Mortensen, tlf.
3630 8912.

i, 0 L’r"‘j}

Gode og gratis rad

Konsulenter med specialviden pé

Center for frivilligt socialt arbejde

tilbyder gratis rdd om frivilligt soci-

alt arbejde. Ridgivningen omfatter

for eksempel: i

* Regler for frivilligt socialt arbejde
pé dagpenge

¢ Forsikring af frivillige medarbej-
dere

¢ Puljer og stettemuligheder for fri-
villigt socialt arbejde

+ Etik i det frivillige sociale arbejde

» Samarbejde mellem frivillige og
ansatte

¢ Frivilligpolitik i en organisation

o Samarbejde mellem de frivillige
organisationer og amter og kom-
muner.

Center for frivilligt socialt ar-
bejde er landsdxkkende. Centrets

NOTABENE

medarbejdere stotter udviklingen af
frivilligt socialt arbejde i Danmark
gennem ridgivning, kursusvirksom-
hed, dokumentation og information
og deltager desuden i projekter og
metodeudvikling af det frivillige
sociale arbejde. Formilet er at give
alle, der har lyst, de bedst mulige
betingelser for at deltage i frivilligt
socialt arbejde.

Center for frivilligt socialt arbejde
har tlf. 6614 6061. Webadressen er
www.frivsocarb.dk.

P ———
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vornar gar d.

Hvorndr gadr det over?

“Jeg er traet af at veere handicappet
— Hvorndr gir det over?” er titlen pi
en lille bog fra Special-pedagogisk
forlag.

For mange er handicappet et
forhold, de skal leve med hele livet.
At man bliver tret af og ked af at
have de fysiske og psykiske besver
er forstieligt, men at det yderligere
skal vanskeliggores af fysiske forhin-
dringer, manglende viden hos ikke
handicappede, myndigheder, uddan-
nelsessteder og andre sammenhaenge
er grunden til, at denne bog er ble-
vet til. Der er'lavet mange forbed-
ringer, og de handicappede klynker
ikke, men vil have lige ret som andre
borgere i Danmark.

Bogen setter fingeren pa nogle
gmme punkter, kommer med pro-
vokationer, og ikke mindst kon-
struktive forslag til, hvordan tingene
kan forbedres.

Bogen er skrevet af Mia Bagger
og udgives af Special-pzdagogisk
forlag. Den kan rekvireres pa tlf.
9712 8433. Pris: 36,25 kr. 42 sider.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Drama - Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen arrangerer weekendkursus om drama.

Startmede - Kerteminde Vandrerhjem
Muskelsvindfonden inviterer til forste mpde 1 landsdekkende gruppe for voksne med CMT/HMSN.

Introduktionskursus for unge - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for unge med muskelsvind (14-16 dr) og deres foreeldre.

“Efterslukningsfest” - Fredericiahatlerne
Muskelsvindfonden arrangerer fest for alle crew‘er, der deltog i Gran Koncert 2000-turneen.

Bestyrelsesmpde i Muskelsvindfonden - Arhus

Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne 1 Muskelsvindfondens projekt for unge mades til temaet “Fremtiden”.

ALS-mgde - Kommunikationscentret i Hillerad
ALS-gruppen Hillerad inviterer til mgde om sygdommen og den nyeste forskning.

Behandling og forskning — MarselisborgCentret, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer til made med leege Peter Bragger.

Netvaerket - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens aktive medlemmer inviteres til tema-made og samveer.

Hjeelpere i hjemmet - MarselisborgCentret
IfM* arrangerer temadag for foreldre med bgrn under 18 dr i Vestdanmark.

Mgde - Tarup Praestegaard, Odense
ALS-gruppen Fyn arrangerer made for brugere, pdrorende og andre interesserede.

Organisationsdage - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer interne organisationsdage for ansatte og repreesentantskabs-
medlemmer samt efterfolgende repraesentantskabsmade.

Planlegning af ALS-mader - Muskelsvindfonden, Arhus
ALS-grupper i Jylland og pd Fyn planleegger mader i det kommende dr.

Muskelterafslutning - Hou Sesportscenter, Odder
IfM* og drets muskelterer evaluerer drets barnekurser og lader op til nye.

Temadag - Redovregard, Radovre
Ksbenhavns lokalgruppe inviterer til made om bl.a. de etiske aspekter ved medicinske forsgg.

Julemgde - Sydjylland
Foreeldregruppe 1, Sydjylland arrangerer julehygge for foreeldre og born.

Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades til nye aktiviteter.

BiPAP-behandling - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer mgde for brugere, pdrarende og andre interesserede.

Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for brugere med dystrophia myotonica (udsat fra maj 2000).

Fzlles julefrokost - (stedet endnu ikke fastlagt)
ALS-grupperne i Jylland og pd Fyn inviterer brugere og pdrerende til julefrokost.

* IfM - Institut for Muskelsvind
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Et feelles sprog

Af Evald Krog
Ilustration:
Kenn Hoff Lassen

Forste gang jeg herte udtrykket
ICIDH-2, folte jeg mig hensat til en
kemi-time. Forkortelsen betyder:
“International Classification of Im-~
pairments, Disabilities and Handi-
cap” — pa dansk oversat til “Inter-
national klassiftkation af Funktions-
evne og Funktionsevnenedsattelse”.

ICIDH-2 er negternt set en ny
made at beskrive og systematisere
handicap pa. Eller som det vel mere
politisk korrekt hedder, en ny made
at beskrive funktionsevne og funk-
tionsnedsattelse pa set 1 forhold til
helbreddet.

Vi, der pa forskellig mide har
nedsat funktion, har indtil nu veeret
overladt til at blive beskrevet med

sygdomsnavne, uden at der har veret
fokus pd, at det vigtigste ikke er syg-
dommen, men folgerne af sygdom-
men og de konsekvenser, vi oplever
1 vores liv.Vi har altid vidst, at vores
livsmuligheder henger sammen med

de muligheder, vi har for at vaere del-
tagende borgere. Og at forhold i
omgivelserne spiller en stor rolle for,
hvordan vi fungerer i vores liv.

ICIDH-2 kan vere et vigtigt
redskab 1 planlegningen af rehabi-
literingsindsatser. I Marselisborg-
Centret, som er et forholdsvis nyt
udviklings- og kompetencecenter
etableret af en rekke offentlige og
private partrere, herunder Muskel-
svindfonden, har vi det mal at ud-
vikle bedre rehabilitering for bru-
gerne. Vi definerer rehabilitering
som det “at iverksette og samordne
de ultag, som er ngdvendige for, at
det enkelte menneske med funk-
tionsnedszttelse kan opni den til-
verelse, som han eller hun ensker
inden for realistiske rammer”.

Vi arbejder med udvikling af re-
habilitering bade i praksis og mere
teoretisk/metodisk. Rehabilitering
er typisk karakteriseret af, at et for-
lob omfatter mange for-
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skellige sektorer, fagfolk
og institutioner og
gerne skulle vere ba-
seret pa det, den en-
kelte vil her i livet. Og
her er der lighedstegn
med ICIDH-2, som
netop legger vagt pi at
kunne anvendes tverfagligt og
tveersektorielt, og som derfor mu-
liggor en form for “felles sprog”.

Vi legger vegt pa, at rehabilite-
ringen er malrettet mod, at den en-
kelte fir si gode muligheder som
muligt for at deltage 1 hivet, med
venner og familie, fa en uddannelse
og deltage i samfundslivet lige som
alle andre. Her er igen et lighedstegn
med ICIDH-2. Klassifikationen
fokuserer nemlig ikke blot pa det
medicinske/fysiske, men ogsid pa
konkrete akuviteter og deltagelse
generelt.

Den danske titel for ICIDH-2
rummer bide ordene funktionsned-
settelse og funktionsevne. En evne
er som bekendt noget, man kan, og

I

her synes ICIDH-2 ogsi at vere i
samklang med en anden af Marselis-
borgCentrets centrale pointer — at
fokusere pa muligheder frem for
begrensninger.

P3 flere omrader falder ICIDH-2
altsd 1 trid med det syn pa rehabili-
tering, som vi har i Marselisborg-
Centret, og som gor sig stadig mere
geldende 1 den danske savel som
den internationale verden pa dette
omride.

Efter MarselisborgCentrets vel-
lykkede og meget velbesggte konfe-
rence om ICIDH-2 i Odense 4.
september er vi nu mange, der ken-
der lidt mere til klassifikationen og
de tanker, der ligger bag. Muskel-
svindfonden har valgt at stotte op
om arbejdet med ICIDH-2 model-
len og har store forventninger til ud-
byttet. Men som med alle klassifika-
tioner og metoder er der fordele og
ulemper, og det gelder om at an-
legge en balanceret tilgang il
ICIDH-2.

Afprgvninger 1 praksis og videre
forskning pd omriadet er meget vig-
tig. Hvad kan klassifikationen bru-
ges til? Hvilken veerditilvaekst giver
metoden 1 rehabiliteringen og i alt
det sociale arbejde 1 Danmark? Hvad
er styrker og faldgruber? Gavner
den overhovedet brugerne, eller
hjelper klassifikationen blot de pro-
fessionelle til at fi orden i verden?

Alt det og meget mere skal vi
finde ud af hen ad vejen.




