M

NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN
NOVEMBER 1998

Mandemad

-

lces side 23

Tema: Ndr pillerne kommer

lces side 29




Indhold

05

RUNDT OM FONDEN

Canada vandt kongres - Dansk formand for EYO - Temadag for selvstendige.

07

EAMDA

Knas i det europaiske samarbejde.

09

FOSTERDIAGNOSTIK

Ny metode frasorterer befrugtede @g med Duchennes muskeldystrofi.

10

HANDICAPUNGE

Forbavsende sma forskelle pd unge med og uden handicap.

13

HANDICAPFORALDRE

Overbeskytter foreldrene deres handicappede barn?

17

HANDICAPB@RN

Brugeruddannelse 1 knahgjde. Institut for Muskelsvinds ny bernepolitik.

21

DEBAT

De evindelige forhandlinger. Om hjelperordninger til bgrn.

23

MAND PA KURSUS

Stroppetur, halshugning, strip og @rlig snak.

26

LOKALT SET

Kirsten Schmidt Nielsen, Brugergruppe II pd Fyn, om “dem i Arhus”.

29

NAR PILLERNE KOMMER

Medicin mod muskelsvind. 10 siders tema om fremtidens behandlingsforseg.

41

KORT NYT

Rejsedatabase - Ny formand for Dansk Handicap Forbund ~ Lydbeger ~ Mindeord.

43

ARBEJDSMARKED

Isbryderordning og personlig assistance til efter- og videreuddannelse.

47

DANSK-TYSK

Weekendtref i Schwerin.

49

B@RN PA BANEN

Til kvindelgb 1 mini crosser.

50

'FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalender - Adresser.

52

LEDER

Groft sagt ber det blive sidan, at ingen forsagspersoner er til ridighed for

medicinalindustri og forskere uden brugerorganisationernes accept, skriver
nazstformand Jes Erik Jessen.

Vores barn har ikke brug for tantepasning, for de skal gares til
livsduelige unge, siger Iscbelle Schwartzbach om filosofien
bag “Brugeruddannelse i knahgjde”.

“De tror det er lggn”,
interview side 17,




™ Lars Lundsgaardvig,

ny formand for EY0.
Arkivfoto: Lars
Horn/Baghuset.

Lars Lundsgaardvig er blevet ny for-
mand for EAMDASs ungdomsorga-
nisation, EYO. Han overtager for-
mandsposten efter holleenderen Dick
Cochius, der i ni 4r har ydet en stor
indsats.for at £ EamdaYouth Orga-

nisation etableret og anerkendt 1
European Alliance of Muscular Dy-
strophy Associations.

Lars Lundsgaardvig har det sene-
ste dr siddet 1 EYOs bestyrelse og vil
arbejde for, at flere unge med mus-
kelsvind rundt om 1 Europa bliver
aktive. P4 EAMDAs drsmede i Fin-
land 1 september kritiserede han
medlemsorganisationerne for at
vere for slove til at motivere de
unge. Ungdomsarbejdet skal priori-
teres hgjere, og der skal afsettes de
ngdvendige ressourcer til formadlet,
mente han. I gvrigt fandt han, at be-
gyndelsen af september er et uhel-

digt tidspunkt at holde drsmede for
mange unge, fordi tidspunktet fal-
der sammen med studiestart.

EYO arbejder fortsat pi et video-
projekt om unge handicappede 1 Eu-
ropa; [talien og Finland er involve-

ret, men mangler et gsteuropisk’

land til at indg3 1 projektet. I gvrigt
besluttede ungdomsorganisationen at
opgive udgivelsen af et selvsteendigt
EYQO-blad; i stedet vil man bede om
to faste sider it EAMDASs nyhedsbrev.
Lars Lundsgaardvigs kolleger i
bestyrelsen er Damyjan Tatic (Jugosla-
vien), Eugeny Guerassimov (Rus-
land) og Minna Seppi (Finland).

Dansk
formand
for EYO

Muskelsvindfondens netvarksgruppe
for selvstendige erhvervsdrivende,
der har tgjhunden Ib som maskot,
opfordrer-alle med muskelsvind, der
driver egen momsregistreret virk-
somhed til at deltage 1 temadagen
sondag den 22. november pd Mus-
holm Bugt Feriecenter. Milet er at
danne et bredere netvark af selv-
steendige, hvorfor ogsd medlemmer
af Scleroseforeningen, PTU, Gigt-

foreningen og Spastikerforeningen er
inviteret.

“Nir man er handicappet, bliver
man péfert mange ubehagelige over-
raskelser 1 det daglige, og hvis man si
samtidig er selvstendig, kan proble-
merne tit vere uoverskuelige,” siger
netvaerksgruppens kontaktperson,
Seren Hgjsgaard. Typiske problemer
kan vaere arbejdspladsens indretning,
handicapassistent pd arbejdspladsen,

keb og indretning af bil (der ogsd kan
anvendes til firmakgrsel), forholdet
til ansatte 1 virksomhe-
den, pensionsspergsmal,
forsikring, generations-
skifte.

Tilmelding og infor-
mation hos Seren Hojs-
gaard 8691 2033 eller
medlemskonsulent Jens
Spanfelt 8948 2222.

Ib efterlyser
selvstaendige

“Vi hiber pd rigtig mange spillere,
for ved et lignende arrangement 1 ja-
nuar kom der 250, og det gav 5.000
kroner til vort arbejde,” sagde Kir-
sten Schmidt Nielsen i Fyns. Stiftsti-
dende den 22. oktober, da avisen for-
omtalte et stort bankospil til fordel

for Muskelsvindfonden samme dags
aften 1 Fyns Banko Center 1 Odense.

Og Kirsten Schmidt Nielsen,
initiativtager til bankospillet og et
meget aktivt medlem af Muskel-
svindfonden, fik mere end indfriet
sine forventninger. 300 spillere

madte frem, heraf 70 medlemmer af
Muskelsvindfonden, og overskuddet
blev pi 7.000 kr.

Blandt premierne var et ophold
pd Musholm Bugt Feriecenter, som
bankospillets overskud gar til den vi-
dere udbygning af.

Banko til
Musholm

Den 10. verdenskongres for neuro-
muskulere sygdomme 1 2002 finder
sted 1 Canada og ikke i Danmark,
som Muskelsvindfonden ellers havde
hibet pd og arbejdet for. Det blev
afgjort pd den 9. verdenskongres 1
Australien 1 september maned.

Der var flere ansggerlande, men
oplebet stod mellem Canada og
Danmark, og den atgerende be-
grundelse for at tildele canadierne
vartsskabet blev, at verdenskongres-

sen ikke har veret atholdt i Nord-
amerika de seneste 16 ar.

Cheflege Jes Rahbek, Institut for
Muskelsvind, deltog i neurologkon-
gressen 1 Australien, der fandt sted
sidelgbende med kongressen 1 World
Alliance of Muscular Dystrophy As-
sociations (WAMDA). Jes Rahbek
holdt foredrag pd begge kongresser,
bl.a. om Institut for Muskelsvinds
formil og arbejdsmetoder, om re-
spirationsbehandling 1 Danmark

og om ALS-konsulentordningen.
WAMDA, der 1 evrigt =ndrede
navn til World Alliance of Neuro-
muscular  Diseases Associations
(WANDA), vedtog at anbefale, at det
europaxiske forskningssamarbejde
om neuromuskulere sygdomme,
ENMC, skal udarbejde felles, inter-
nationale protokoller for medicin-
ske behandlingsforseg. ENMC op-
fordredes ogsa til at udarbejde fxlles
kriterier for respirationsbehandling.
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Knas i samarbejdet

Forslag om at styrke EAMDA faldt til jorden

“Co-operation Brings Winds of
Change” lod EAMDAs optimistiske
motto for drsmedet 1 Finland i sep-
tember, men desvaerre blev medet 1
European Alliance of Muscular Dy-
strophy Associations en opvisning i
dirligt samarbejde. P4 grund af mis-
forstielser og interne uenigheder
faldt et forslag om at styrke organi-
sationens sekretariat og flytte det fra
London til Kgbenhavn til jorden.

I stedet skal EAMDAs ledelse nu
undersege mulighederne for at pla-
cere et administrativt hovedkvarter i
Bruxelles. 23 medlemsorganisationer
_ stemte for denne losning, mens fem
undlod at stemme. Muskelsvind-
fonden stemte nej, blandt andet fordi
man anser det for urealistisk dyrt at
etablere et kontor 1 EUs hovedstad.

Det 28. drsmade, der fandt sted i
byen Naantali 10.-13. september, var
ellers udset til at blive et vendepunkt
i flere drs stilstand 1 samarbejdet.
Bide pé drsmederne 1 Wien i 1996
og Istanbul 1 1997 blev det under-
streget, at EAMDA skal reorganise-
res og have tilfort flere professionelle
ressourcer, hvis organisationen skal
gore sig hib om at spille en rolle pd
vasentlige omrider. EAMDA har i
dag kun en underordnet sekreter
ansat, og gskonomien er s3 beskeden,
at det ofte volder bestyrelsen besveer
overhovedet at medes.

Der er hirdt brug for at opbygge
et kvalificeret modspil til de be-
handlingsforseg, som genteknologi-
ske firmaer og forskningsmiljeer
sandsynligvis snart vil iverksatte.
Men ogsd pd omrider som EU-stan-
dardiseringer af hjelpemidler, EUs
udvidelse med nye ost- og central-
europaiske lande samt ansegninger
om midler fra EU-fonde er der et
stort behov for et sterkere samar-
bejde mellem de europaxiske mus-
kelsvindorganisationer.

Muskelsvindfonden har derfor
siden sidste efterdr dreftet modeller
for et styrket EAMDA med den
hollandske, ostrigske og schweiziske
organisation samt EAMDAs norske
president Patricia Melsom. Droftel-
serne mundede ud i et forslag om at
placere sekretariatet i tilknytning til
Institut for Muskelsvinds velegnede
faciliteter 1 Hellerup og skaffe mid-
ler til at ansztte en direktor i fore-
lobig tre r.

Men forslaget niede al-
drig til en egentlig behand-
ling pd drsmedet. I stedet
blev ledelsen pilagt inden
1.april 1999 at aflevere en
rapport om gkonomi og

organisation 1 et Bruxel-
les-kontor. (

Den ukrainske mus- /
kelsvindorganisation blev
pd drsmedet associeret
medlem af EAMDA.
Ukrainerne betaler en
tredjedel af kontingen-
tet, men har ikke stem-
meret.

Arsmgdet bestod
af en raekke work-
shops ud over selve
generalforsamlingen.
Under overskiften
“Lige muligheder”
diskuterede delta-

blad.

gerne emnerne: Kvinder og handi-
cap, beskaftigelse og rehabilitering,
Arsmodet i 1999 finder sted i
Tyskland. Bestyrelsen bestir af Patri-
cia Melsom (Norge), Helga Klier
(Tyskland), Zwi Bar David (Ostrig),
Plamen Pintev (Bulgarien), Piraye
Serdarglou (Tyrkiet) og Catherine

Hickey (Irland).
Jjoj
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Diagnose for graviditeten

Genetisk undersogelse af befrugtede g

o

Foreldre, der berer anleg for Du-
chennes muskeldystrofi, kan frem-
over velge at fi born med en variant
af reagensglasmetoden, hvor de be-
frugtede 2g inden opsetning i liv-
moderen bliver undersggt genetisk
for sygdommen.

Det er Fertilitetsklinikken pd
Skejby Sygehus og Klinisk Genetisk
Afdeling pi Arhus Kommunehospi-
tal, der som de forste her i landet til-
byder behandlingen. Formentlig fra
forret 1999.

Tilbuddet gxlder ogsi for cystisk
fibrose, bledersygdom, Huntingtons
chorea og enkelte andre alvorlige ar-
velige sygdomme. Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité, der har god-
kendt behandlingen, har forelgbig
bestemt, at leegerne kun ma frasor-
tere g med disse sygdomme.

Hidtil har par, der er anlegs-
baxrere, fiet undersogt fostret ved
moderkagebiopsi i 10.-12. uge eller
fostervandsprove 1 15.-16. uge af gra-
viditeten, og derefter kunnet vealge
abort. Den nye metode er iser tenkt
til par, som har varet gennem en
eller flere aborter.

“Par, som ikke fysisk og psykisk
kan holde til endnu en abort,” siger
afdelingslege Jens Michael Hertz,
Klinisk Genetisk Afdeling p3 Arhus
Kommunehospital. En anden mil-
gruppe kan vere par, som af reli-
gigse grunde ikke kan acceptere en
abort, men som samtidig ikke on-
sker et barn med en alvorlig arvelig
sygdom, siger han.

Fjerner en celle

Metoden hedder i fagsproget pre-
implantationsdiagnostik (PID) og er
forst blevet mulig 1 Danmark efter
en lovendring sidste 4r. Men i bl.a.
England og Sverige har behandlin-
gen i en drrekke varet brugt rutine-
massigt, oplyser Jens Michael Hertz.

Han vurderer, at der pd verdensplan
nu er gennemfprt ca. 200 PID-be-
handlinger.

PID fungerer ligesom reagens-
glasmetoden ved at kvinden fir hor-
monbehandling og producerer flere
xg end det normale ene. Aggene
udtages og befrugtes 1 et laborato-
rium med mandens sed.

Nir zggene i lgbet af to degn
har delt sig til otte celler, vaelger man
nogle af de xg, der har “delt sig
penest”, forklarer Jens Michael
Hertz. Fra hver af disse =g flernes én
af de otte celler, som derp3 under-
soges for genetiske fejl. Hvis @ggene
er fejlfri, udvelges to, som et degns
tid senere sxettes op 1 livmoderen.

Et nerliggende sporgsmil er, om
det indebzrer en risiko for skader
péd det kommende barn, at det i sin
tidligste fostertilstand har fiet fjer-
net en af otte celler?

Det er der intet, der tyder pa,
siger Jens Michael Hertz. Men man
kender i sagens natur ikke eventuelle
langtids-bivirkninger, da metoden
endnu er si ny.

“Forelgbig er der ingen steder

ude 1 verden observeret skader,” siger

Jens Michael Hertz.

Hvor gar gransen?
Indferelsen af PID-metoden rejser
nye etiske spergsmil, fordi den gor
det “nemmere” at valge hvilke slags
mennesker, vi vil have. Den er en
fordel for familier med hgj risiko for
et barn med alvorlig arvelig sygdom,
fordi kvinden kan undgi aborter,
men hvor gir grensen for, hvilke
sygdomme og fejl man vil frasortere?
Meningerne er delte. Det Etiske
R4d har for nylig udsendt et omfat-
tende debatopleg om fosterdiagno-
stik, og ridet er selv splittet i to op-
fattelser; henholdsvis en skeptisk og
en accepterende holdning.

Laegerne vil nu undersege det befrugtede 2g

Jor bl.a. Duchennes muskeldystrofi, inden det
settes op 1 kvindens livmoder. Teknikken rej-

ser nye etiske spargsmal.

Foto: Mogens Laier.

Skeptikerne mener, at fosterdiag-
nostik kreenker princippet om, at et-
hvert menneske har samme verd.
Frasortering kan fere til en social
forrdelse, siger de.

Den accepterende holdning
legger vaegt pd, at den enkelte fami-
lie/kvinde selv skal afgere, hvad der
er rigtigt for dem. Samfundet kan
og skal ikke demme, om en familie
har krafter til et handicappet barn.

Det Etiske R3d er dog enig om,
at samfundet til enhver tid skal give
s4 gode sociale vilkdr som muligt til
handicappede. Manglende offentlig
stotte ma aldrig kunne begrunde
eller presse en kvinde til abort. Hvis
en kvinde siger nej til en fosterdiag-
nostisk undersegelse, selv om hun er
i en risikogruppe, ma det ikke f3 ne-
gative sociale konsekvenser. Heller
ikke hvis hun siger nej til at abortere
et foster, der med sikkerhed vil blive
til et handicappet barn.

I gvrigt advarer ridet mod, at de
stadigt mere avancerede fosterdiag-
nostiske metoder definerer, hvad der
er alvorlige lidelser. Vi skal be-
stemme over teknikken, ikke om-
vendt.

Desuden er der ifolge ridet brug
for en bedre ridgivning til kvinder
og par i risikogrupperne.

“Debatopleg om fosterdiagno-
stik” kan bestilles pa tlf. 3537 5833.
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Forbavsende sma forskelle

Handicappede unge har hverken ddrligere selvbillede, psykisk sundhed eller
lavere livskvalitet end andre unge, paviser et norsk, videnskabeligt arbejde

Er der forskel pd handicappede og
ikke-handicappede unges livssitua-
tion, nir det drejer sig om sociale til-
hersforhold, selvbillede, psykisk sund-
hed og livskvalitet? Det er temaet for
den norske forsker Lars Grues viden-
skabelige arbejde, publiceret 1 bogen
“Pa Terskelen” fra Norsk institut for
forskning om Oppvekst, Velferd og
Aldring (NOVA).

I Norge, savel som 1 Danmark,
har den officielle holdning i flere ar-
tier veret, at handicappede skal have
de samme muligheder for livsudfol-
delse som ikke-handicappede har.
Hjzlpeforanstaltninger, specialun-
dervisning og sarlig stette til inte-
grationsbestrebelser har varet de
redskaber, man har benyttet sig af for
at nd dette mal. Men har det virket?

Det samfundsmassige mil om
lige muligheder betyder ikke, at der
ikke er forskelle pd handicappede og
andre unge. Men manifesterer disse
forskelle sig 1 andre sociale tilhers-
forhold og anderledes selvbillede pa
en made, s man f.eks. kan tale om,
at handicappede unge har en dérli-
gere psykisk sundhed og en lavere
livskvalitet?

Lars Grue skriver 1 sin afslutning,
at hans personlige erfaringer med
handicappede 1 hans egen ungdoms-
tid — og de var fi og sporadiske -
sikkert har skabt en formodning hos
ham om, at svaret ville vzere ja, unge
handicappede har dirligere psykisk
sundhed og lavere livskvalitet. Men
den meget grundige undersggelse
afviser disse formodninger. Under-
sogelsen afdekker nok vigtige for-
skelle pd enkeltomrdder, men den
giver pd ingen mdide beleg for at
sige, at handicappede unge har det
darligere pd disse omrider.

Lars Grues malsatning har varet
at analysere handicappede unges
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livssituation og sammienligne den
med ikke-handicappede unges livs-
situation. Milsztningen har tre dele:
1) at beskrive sociale tilhorsforhold
pé forskellige omrider, 2) at beskrive
livskvaliteten med serlig vaegt pi
selvbillede og psykisk sundhed og 3)
at drefte om variationer i de sociale
tilhersforhold har den samme be-
tydning for de to grupper unge.

Videnskab

Det forekommer mig, at “P3 Terske-
len” er et meget grundigt stykke vi-
denskabeligt arbejde, selv om det
ligger uden for min formien at be-
demme dets videnskabelige hold-
barhed. Selv om det er tungt stof,
og man skal lese mange sider, for
man kommer til en pointe, sd er det
alligevel en forngjelse at se, hvordan
Lars Grue forholder sig aktivt og
kritisk til de begreber, han benytter
1 sin undersggelse.

I bogens forste syv kapitler gen-
nemgis de centrale begreber og hans
metodiske stisted med omfattende
litteraturhenvisninger til forst og
fremmest nordisk og angelsaksisk
forskning. Det undrer mig dog, at
Lars Grue ikke henviser til tyske so-

cialisationsteoretikere, som f.eks.

Thomas Ziehe.

Jeg har som leser haft det vel-
dig godt med at f3 klarlagt, hvordan
Lars Grue ser pa begreber som ung-
dom, handicap og livskvalitet, fordi
indholdet i disse begreber ngdven-
digvis md vere afgerende for de
sporgsmil, der kan rejses i under-
sogelsen og de konklusioner, der kan
drages af den.

I ungdomstiden forskydes tyng-
depunktet for den sociale forankring
fra forzldrene til venner og jevnal-
drende. “Ungdomstiden repraesen-
terer en overgang fra en stort set an-

svarsfri barndom, hvor leg og frihed
er centrale elementer, til en discipli-
neret voksentilvarelse. Overgangen
er serlig kendetegnet ved fem
psykosociale processer: a) identitets-
udvikling; b) etablering af nare ven-
skaber; ¢) udvikling af selvstzendig-
hed; d) pubertetsudvikling og sek-
suel modning; og e) at blive et fuld-
vaerdigt medlem af samfundet.” (s.
27, min ’fordanskning’). Hvad der
sker i ungdomstiden er med andre
ord serlig vigtigt for det liv, menne-
sket senere kommer til at leve, og
derfor er det vaesentligt at undersege
den.

Analysen

Den empiriske analyse falder i to
dele, hvor den forste drejer sig om
ungdommens “ydre landskab’ og den
anden om det ’indre landskab’ Til-
pasningen til voksenlivet, socialise-
ringen, udspiller sig pd forskellige so-
cialiseringsarenaer, hvor Lars Grue
identificerer livet med forzldrene,
skolen og fritidslivet med jevnal-
drene som centrale omrider. Under-
sogelsen af disse socialiseringsarenaer
udger den forste del af Lars Grues
empiriske undersogelse. Fundene her
bruger Lars Grue si til at diskutere
fundene i undersegelsens anden del,
der drejer sig om selvbillede, psykisk
sundhed og livskvalitet.

Men hvad er det s for nogle
unge, Lars Grue har undersogt, og
hvordan? Analysen baserer sig pd to
udvalg af unge. 12.287 unge (ikke-
handicappede) i alderen 12-20 ar
blev i 1992 inviteret til at deltage 1 et
stort forskningsprojekt, Ung i
Norge, ved at udfylde et omfattende
sporgeskema. 9.680 endte med at
deltage i projektet. I 1994/95 invi-
terede Lars Grue 531 unge med be-
vegelses-, respirations- eller hgre-

handicap i alderen 13-20 ir til at ud-
fylde et tilsvarende sporgeskema.
Heraf returnerede 311 skemaet 1
brugbar form.

I Norge findes ikke et centralt re-
gister over handicappede. (Det gor
der heller ikke i1 Danmark.) Lars
Grue fandt derfor sine handicappede
unge ved dels at bruge kursister fra
Frambu Helsecenter, der er et kur-
sus- og radgivningscenter for familier
med handicappede bern og unge; og
dels gennem de kommunale here-
konsulenter og et forlag for dove.
Herved kom udvalget af handicap-
pede unge til at bestd af mennesker,
som havde de offentlige myndighe-
ders anerkendelse af deres handicap.

Resultaterne
Det mest opsigtsvaekkende resultat
af den meget omfattende under-
sogelse er, at der er forbavsende smi
forskelle pd unge handicappede og
unge ikke-handicappede. Handicap-
pede unge har hverken darligere
selvbillede, psykisk sundhed eller la-
vere livskvalitet end andre unge.
Handicappede og andre unge har
stort set samme forhold til for-
xldrene, hvor foreldrenes omsorg og
interesse for den unges venner er
vigtig, men med en enkelt markant
forskel: For handicappede unge er

47% af de unge handicappede svarer
nej pd spergsmdlet, om de opfatter sig
som handicappet! Lars Grue har nu vi-
denskabeligt dokumenteret, at handi-
cappede unge ikke grundleggende men-

______\_. neskeligt adskiller sig fra andre unge.

der en stgrre sammenhang mellem
forzldres overbeskyttelse og selvbil-
lede/livskvalitet. De handicappede
unge, der syntes, de blev overbeskyt-
tet, udviste relativt darligere forhold
til jeevnaldrene, mere negativt for-
hold til skolen, dirligere selvbillede
og lavere livskvalitet. Disse samumen-
hange fandt Lars Grue ikke i samme
grad hos ikke-handicappede unge.
Mange unge bide med og uden
handicap feler sig ensomme, og de
har dirligere selvbillede og lavere
livskvalitet end unge, der foler sig
mindre ensomme. Ensomhedspro-
blemer er hyppigere hos piger end
hos drenge. Handicappede unge har
et lidt mindre venne-netverk end
andre unge, og f.eks. har karestols-
brugende piger farre erfaringer med
kaerester end deres ikke-handicap-
pede jevnaldrene. I underspgelsen
havde ingen piger under 19 dr, der
brugte kerestol, haft en kaereste.
Selv om 93 % af de unge handi-
cappede selv specificerer deres pro-
blem som enten bevaegelseshemmet,
horehemmet o.s.v., sa svarer ikke
mindre end 47 % nej pa sporgsmalet,
om de opfatter sig som handicappet!
Det synes jeg er et tankevakkende
resultat, som Lars Grue desvaerre
ikke gor si meget ud af at analysere.

Og hvad sa?

Selv om Lars Grues undersggelse af-
daekker klare forskelle 1 livssituatio-
nen for handicappede og ikke-han-
dicappede unge, si udger lighederne
dog langt den dominerende del af
billedet. Og nir det drejer sig om de
afgerende kategorier som selvbil-
lede, psykisk sundhed og livskvali-
tet, s m3 Lars Grue konkludere, at
handicappede unge har det lige sd
godt som andre unge.

Det har ikke veret Lars Grues
xrinde at afdekke, om disse resulta-
ter skyldes den samfundsmessige
malszetning om lige muligheder for
handicappede og ikke-handicappede.
Men jeg fristes til at sige, at Lars
Grue med denne undersggelse nu
videnskabeligt har dokumenteret, at
nidr handicappede unge siger, at de
forst og fremmest vil betragtes som
og behandles som unge og ikke som
handicappede, sd er det, fordi de
grundleggende menneskeligt ikke
adskiller sig fra andre unge. Og det er
da en pointe, som er en overvejelse
veerd bade for foreldre til handicap-
pede, handicaporganisationerne og
til de politikere, embedsmend og
pedagogiske og sociale eksperter, der
tager sig af at tilretteleegge forhol-
dene for unge handicappede.

Jeg vil tro, at Lars Grues under-
sogelsesresultater i hovedtraek kan
overtores til danske forhold. I hvert
fald kan hans begrebsmessige og
metodiske overvejelser vare af veerdi
ogsd her i landet, 58 selv om “P4 Ter-

skelen” kraever en indsats af sin leser,

sd kan jeg varmt anbefale den til in-
teresserede forzldre og iser til pro-
fessionelle pd handicapomridet. =

“Pd Terskelen” kan bestilles hos NOVA,

Munthesgt. 29, 0260 Oslo. Tlf. 22 54
12 00. E-mail nova@jsaf.no
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Handicapforaeldre :

“Jeg tror, at mange unge med muskelsvind er for
meget sammen med deres foraldre og med deres
hjaelpere.”

Det sagde den 18-arige Ditte Guldbrand Christen-
sen i interviewet “Honestly arlig” i sidste nummer
af Muskelkraft, hvor hun flere gange kom ind pa
betydningen af det, hun negativt kaldte handicap-

foraldre. d
Hun mener, at nogle foreldre patager sig at leve
deres barns liv. De ander og lever for barnet og bli- 7

ver dets talergr. Hjalper barnet “i hoved og rav”,
sa det far stort besvaer med at udvikle sig til en
selvstandig person. Sex bliver et tabu, som mange 0
farst begynder at snakke om, nar de er oppe i
tyverne.

“Det skal stoppes pa det rigtige tidspunkt. Allerede
ved 10-11 ars alderen begynder man at have brug
for andre end ens foraldre. Det betyder, at de for--
eldre ikke hele tiden skal fale ansvar. S& kan de
0gsd ga i byen som andre foraldre, sa de ikke er
handicapforaldre, men foraldre til Louise, Knud og
Borge. Jeg synes stadigveek dem pa min egen alder
er lidt smakedelige. Hvis jeg skal veere fuldstendig
honestly erlig, sd synes jeg det. Det er fordi, det
stadigvaek er den generation, hvor deres foraldre
har hjulpet dem i hoved og rav,” sagde Ditte.
Muskelkrafts fire bgrnejournalister har hver skrevet

en replik til de skrappe udsagn.

| Jeg er anderledes og har ret til at vaere det

Jeg blev noget chokeret over den
ligefremme mdde, du siger tingene
pa. Jeg blev bange for, at beskrivelsen
af de kedelige” handicappede kunne
passe pa mig. Men er jeg kedelig?
Nogle af mine klassekammerater
ville nok sige ja til det. For eksempel
var der en pige, der en dag, da vi la-
vede noget gruppearbejde, sagde til
mig: "Du tenker da ikke pd andet
end skolen, aldrig pd noget der er
sjovt.” Dér blev jeg siret, for jeg
mener bestemt ikke, at jeg kun ten-
ker pd skole og sidan noget. Men
jeg gir i skole for at gi i skole og
ikke si meget for frikvarterenes
skyld. Og jeg kan bestemt ogsa lave

noget, som de andre synes er sjovt —
derhjemme!

Jeg interesserer mig ikke for det
samme som mine klassekammerater,
er ikke interesseret i sport og i de
fleste af de film, de godt kan lide.
Hvis jeg si meget som nxvner, at
jeg er interesseret i politik, fir de et
helt forkert udtryk 1 ansigtet. Da der
var valg, var der en af dem, der be-
klagede sig over, at det skulle foregd
midt i vinterolympiaden! Er jeg bare
et sertilfelde? Og hvorfor kan de
ikke bare have de samme interesser
som mig?

Jeg er anderledes. Som handi-
cappede ér vi anderledes. Og det har

vi ret til at vaere! Jeg er handicappet
og anderledes, og derved ér der
noget, som jeg ikke kan. Men jeg
kan fanme ogsd noget, som de andre
ikke kan!

Jeg bruger meget tid sammen
med mine forzldre — og min com-
puter — og ikke si meget tid med
mine venner — faktisk mindre og
mindre. Jeg synes bare ikke, de er
serlig interessante at snakke med. Si
det, du taler om, med at rive sig los
fra sine foreldre og legge vegten
over pd kammeratskabsgruppen, det
synes jeg er vanskeligt — 1 hvert fald
for mig — for jeg har jo altsd fiet
mere voksne interesser.
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For man doemmer

Ditte mener, at bgrn med muskel-
svind er for meget sammen med
deres forxeldre. Det er mdske rigtigt,
men der er nogle aspekter, der ber
tages med, for man demmer det
som forkert.

For det farste rent fysisk. Mange
svindlere kan ikke komme ind hos
deres klassekammerater, og alene det
begrenser hurtigt samveret med
jevnaldrende en del. Nir man sidder
i korestol og afskeres fra en masse
aktiviteter, sd m4 man jo bruge tiden
til noget andet. Derfor fir man
mange gange andre interesser end
sine kammerater. Det gor det
sveerere at indgd 1 en klasses feelles-
skab, og s& kan man nemt blive
meget alene. I stedet for er man
maske sammen med sine foreldre,

At foreldrene skulle preve at 3
bornene ud af hullet og lave noget
sammen med jevnaldrende, er
miske rigtigt nok, men sporgsmilet
er, om forezldrene kan ggre s
meget. Det, som de kan gore, er at
stotte barnet 1 de ting, som det er
god til; hjelpe det med at udvikle
sine staerke sider, i stedet for at fo-
kusere pd det, barnet ikke kan. Men
det gzlder jo sidan set alle forzldre,
handicap eller ej.

Miske er det heller ikke kun fy-
sisk, at en svindler kan skille sig ud.
En 12-drig med muskelsvind ten-
ker nok over nogen ting, som en al-
mindelig 12-3rig ikke ville gore. I
hvert fald hvis svindleren har bare
lide hjerne. Tanker om deden og ret-
terdighed, “hvorfor lige mig?”, tror
Jeg naesten altid dukker op. Ogsi re-
ligion kan det vere, at man overve-
jer. Det har jeg i hvert fald selv gjort
en del.

Mine erfaringer er, at man nemt
far en anden rolle i skolen. De andre
har nogle andre forventninger til en,
fordi man sidder i kerestol. Eeks. nar
nogen af de ldre elever, som ikke
rigtig kender mig, kommer ind i
min klasse, og jeg s siger en eller
anden sjov bemaerkning, si glor de
forbavset pd mig, som om de ten-
ker:“Gud, kan den tale!”

Den anden dag oplevede jeg,
hvordan ogsd dem, der kender mig,
behandler mig anderledes. Vi sad fire
stykker ude pd gangen og lavede
gruppearbejde, hvilket vil sige, la-
vede sd lidt som muligt. De tre andre
begyndte at pufte og sla til hinan-
dens haender, mens de grinede og
pjattede. Si pludselig standsede den
ene og sagde: “Hvorfor gor vi egent-

Grotesk: Moderen ville vare hjaelper

Jeg synes ogsa, at mange foreldre er
mange handicappede unges talergr.
Jeg har tit set, at hvis der er én, der
sporger en ung med muskelsvind
om noget, si er det ikke den unge,
der fir lov til at svare, men forzlde-
ren, der svarer. I mange tilfelde tror
jeg, det er fordi, den handicappede
er lidt genert, fordi han/hun er vant
til at veere meget sammen med sine
forzldre og derfor isolerer sig lid.
Men jeg synes, at det er forkert
at sige, at de unge er for meget sam-
men med deres hjzlpere. Jeg synes,
det er fint, at man er meget sammen
med ens hjzlpere, hvis det er nogle
friske, unge hjzlpere. Jeg tror ogss,
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det er godt, at den unge fir nogle
hjelpere i starten af puberteten, si
man ikke kun er sammen med ens
foreldre konstant. Man skal ogsd selv
kunne finde ud af at vere sig selv
en gang imellem.

I nogle tilfelde er den unge alt
for meget sammen med sine forzl-
dre, og her kommer foraldrene til
at fokusere for meget pa handicap-
pet og ikke pd det menneske, deres
barn er. Her isolerer forzldrene sig
alt for meget med deres barn, fordi
de gennem hele barnets liv har hjul-
pet med alt, ogsd meget som barnet
selv har kunnet. .

Det er en helt forkert mide at

lig ikke det ved Sarah?” Ja hvorfor
gjorde de ikke det? Der er mange
fysiske ting, som jeg ikke kan vere
med til, men selv der, hvor jeg kan,
kommer jeg ofte til at std over.
Noget helt andet er, at jeg har en
del problemer med at starte de store
konflikter med mine foreldre. Man
har rabt, skreget og smakket med
dgren og svoret, at man ikke vil tale
med dem resten af dagen, men pla-
nen gir for det meste i vasken, nar
man 20 min. senere skal pd WC og
bliver ngdt til at have hjelp af sine
forzldre. Hammerirriterende.
Mine veninder har ogsi masser
af fyre, som de skifter ud mindst en
gang om ugen. Det gider jeg heller
ikke, det virker lidt for userigst. Der-
for kan det godt vare, at jeg er
bagud pd nogen andre punkter, det
andet omrade, som Ditte kommer
ind pé, sex som tabu. Jeg mener
ikke, at det er pga. forzldrene, hvis
sex bliver et tabu. Og det gor det da
heller ikke altid. Nogen er maske ret
gamle, inden de begynder at fi
kerester, men det er da ikke det
samme. Nir man er anderledes end
ens jevnaldrene, kan det ogsd vere
svert at passe ind pd det punkt.

tackle deres barns handicap pa. I ste-
det for at have respekt for, at deres
barn er et helt menneske, foler de, at
de ger noget godt ved — pent sagt —
at hjzlpe dem i hoved og rov.

Det med, at mange unge med
muskelsvind fir en for sen lgsrivelse,
fordi de er for meget sammen med
deres forzldre, vil jeg ogsi give Ditte
ret i. Jeg har selv engang kendt en,
der var en 18-19 ir, som hele tiden
blev fulgt af sin mor. Han havde fak-
tisk ikke rigtig noget privatliv, fordi
moderen ville vere hjelper. Det
synes jeg var direkte grotesk; at en
fyr pa 18-19 4r skulle have sin mor
som hjzlper.

Bar karlighed er ikke sundt

Da jeg lige var ferdig med at lese
artiklen “Honestly @rlig”, tenkte
jeg: “Det er fuldstzendig ligesom at
lzese mine egne tanker”.

Mange forazldre, som har et han-
dicappet barn, pusler utrolig meget
om det, beskytter det imod smdting
og hjzlper det alt for meget. Jeg ved,
at de gor det af bar kerlighed, men
det er ikke sundt for barnet. For nir
puberteten neermer sig, har barnet
brug for at lgsrive sig fra sine foral-
dre. Det skal prove en masse graenser
af for at finde ud af, hvem det egent-
lig er, ligesom alle andre bern har
brug for. Men det vil blive meget
sveert, hvis barnet nasten aldrig har
fiet lov til at handle selvstendigt. S
vil det blive forvirret og utrygt, og
derfor lade far eller mor klare pro-
blemerne, ligesom de altid har gjort.
P3 den mdde bliver barnet mere og
mere uselvstendigt og meget af-
hengigt af sine forzldre.

Jeg synes, at der er mange unge
handicappede, som er en smule
umodne 1 forhold til deres jevnal-
drende, og jeg tror, at det for det
meste skyldes deres forzldre. Jeg har
f.eks. set mange handicappede pa
min egen alder, og jeg mi ind-
remme, at nogle ser bedre ud end
andre. Fordi man er handicappet, be-
tyder det ikke, at man ikke kan have
smart tej pd, striber 1 hiret eller hul
1 gret! Nogle er ogsd mere spend-
ende at tale med end andre. Det vir-
ker, som om nogen af dem har ondt
af sig selv. De tor ikke tale for sig
selv og mene noget bestemt. Det
lader de deres foreldre gore for
dem, ligesom hvis de var yngre. Eller
miske er det foreldrene, som ikke
giver deres born en chance for at f3
et ord indfert.

Dette er ikke et angreb, nermere
en advarsel til alle foreldre med et
handicappet barn. De skal lige over-

veje, hvor meget de egentlig hjal-
per deres barn. Det er klart, at der
er visse ting, man har svert ved at
gore, ndr man er handicappet. Men
der er f. eks. stor forskel pa at hjelpe
sit barn med at kebe toj og velge
tejet til barnet.

Miske er grunden til, at nogle
foraeldre bliver til handicapforaldre,
den, at de er bange for, at deres barn
ikke kan klare sig i fremtiden, uden
dem. Og det kan vaere sandt, hvis
forzldrene f. eks. altid har kebt, hvad
barnet pegede p4, for at tilfredsstille
det sd godt som muligt, nu hvor det
er “anderledes” end andre begrn. Pd
den mide bliver barnet forkalet og
forventer, at alle andre vil vere lige-
s3 “flinke” som mor og far. Men nir
det sd opdager, at der ogsd findes
modstand, er der stor chance for, at
barnet bliver en person, som er uud-
holdelig at vere sammen med. =

Af Naja Deurell
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De tror det er logn

Vores born har ikke brug for tantepasning. De skal tages alvorligt og have et kursus med et
indhold, der gor dem til livsduelige unge, mener paedagog Isabelle Schwartzbach, som har veret
drivkraften bag Institut for Muskelsvinds nye “Brugeruddannclse i knwhojde”

“Nir jeg siger til dem, at nu skal [
lave frikadeller, si siger de ja, stiller
sig op ved siden af mig og tror, at de
skal se pd, at jeg laver frikadeller. Nar
jeg sd gir, og de finder ud af, at jeg
virkelig mener, de selv skal lave dem,
tror de, det er logn .. eller at jeg er
rablende gal”

Pxdagog Isabelle Schwartzbach
fra Institut for Muskelsvind kan ikke
lade veaere at le af beskrivelsen, der
har veeret den typiske reaktion, nir
bern og unge med muskelsvind er
blevet medt med den form for krav
pd instituttets familickurser. At de
skal og kan lave frikadeller har hver-
ken de selv, deres forxldre eller
andre voksne i deres hverdag troet
eller veeret vant til at forvente, at de

kunne. Og det er netop en af poin-
terne i de bernekurser, som Isabelle
Schwartzbach har varet drivkraften
bag at udvikle.

I lobet af de to ar, hun har veret
tilknyttet Institut for Muskelsvind
som berneleder, har hun i samar-
bejde med instituttets kursuskonsu-
lent Asger Frost arbejdet malrettet
pa at udvikle og @ndre den sikaldte
barnepasning ved familiekurserne til
deciderede bernekurser. Milet er, at
bernene skal blive bedre rustet til de
vilkir, de kommer til at leve under
som voksne og til at forvalte deres
eget liv.

“Mange synes, det er synd for
bornene, at de har muskelsvind, og
derfor stiller de faerre krav til dem.

Jeg synes, det er synd, at man ikke
stiller krav til dem. Man unddrager
dem erfaringerne og snyder dem for
at gennemleve et almindeligt udvik-
lingsforlsb som andre bern. Det er
synd.” ' '

Bernene tages alvorligt

Ifalge Isabelle Schwartzbach er der
ikke noget galt med bernepasning,.
Hun synes bare, det er en dirlig ud-
nyttelse af den tid, man har sammen
med bernene.

“Man tager dem heller ikke al-
vorligt, ndr man tror, at de kun har
brug for at blive underholdt,” siger
hun og understreger, at “tantepas-
ning” slet ikke er 1 overensstemmelse
med Muskelsvindfondens milszt-
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Med et ekstra skub fra
leererne kan born |
karestol godt nd top-
pen af Tre Heje i Mols-
bjerge ~ viste udflug-
ten pd Institut for
Muskelsvinds skole-
startkursus 7 septem-
ber.

Af Jane W. Schelde
Foto:
Hall Foto & Multimedie
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ning. At ethvert menneske har en
uendelig verdi — mi gelde uanset
alder og knahgjde, som hun kalder
det.

“Hvis du skal tage udgangspunkt
i de forhold, bernene har, si er det
ikke zoologisk have og vandland,
vores bern har brug for. Dem kan
de udenad. Nej, de mangler ngjagtig

taler om pad deres del af kurset, det
kan og gor bernene.

“Feks. pa skolestartkurset for
bern i 1. og 2. klasse siger vi til for-
zldre og lerere, at man sagtens kan
tage pa udflugt med bern med mus-
kelsvind. Og det gor vi si.Vi viser, at
man kan. Eller vi viser, at bernene
godt kan skralle kartofler og lave

BRUGERUDDANNELSE

I
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de samme ting som forzldrene, men
har bare ikke fiet det”

Og det bgrnene og de unge med
muskelsvind har brug for, er, at der
bliver stillet krav til dem. At de selv
og andre forventer, at de kan nogle
ting og ogsi gor det. Derfor er det
vigtigste negleord i begrnekurserne
at vise. Netop vise, at det, de voksne

18

f

frikadeller eller sorge for, at det bliver
gjort. Det vigtige er, at bide bernene
selv, foreldrene og fagpersonerne
omkring bernene ser, at de kan
noget,” mener Isabelle Schwartzbach.

Netop bernenes egen oplevelse
af deres begraensninger er en vas-
entlig barriere, der skal flyttes.
Mange bern med muskelsvind har

mistet tiltroen til; at de kan noget,
fordi de ikke er blevet medt med
krav og forventninger som andre
bern. Resultatet er ifelge Isabelle, at
man kan opleve unge, som ingen-
ting ger, og ingenting kan, og som
ikke engang siger deres eget navn,
ndr de bliver spurgt, men vender sig
om mod deres mor eller hjzlper for
at fi dem til at svare.

Livsduelige unge
“Milet med bernekurserne er at
give bernene nogle input, der er
med til at gore dem til livsduelige
unge og voksne mennesker, der kan
klare sig, tage stilling, indrette sig,
som de selv vil, og som har nogle
forventninger til sig selv og dermed
ogsa udstriler, at andre kan have for-
ventninger til dem. Unge, som har
holdningen, at nir man er i en kare-
stol, sd er det ikke et sted, man er
parkeret, men et sted man opererer
ud fra,” siger Isabelle Schwartzbach.
Faktisk er der ikke noget used-
vanligt i det, hun ger og den hold-
ning, der ligger bag. Det er et mal for
berneopdragelse i al almindelighed
og noget, man udsatter alle andre
born for. Forskellen er blot, at det er
usedvanligt, at bern med muskel-
svind bliver udsat for det, eller at det
1 hvert fald sker alt for sj=ldent.
“Man skal lade barnene og de
unge prove at gore tingene. Derved
fir de en chance for at lere, hvor-
dan de lgser en opgave. Og det be-
tyder ikke, at de selv rent fysisk skal
lgse opgaven med f.eks. at skraelle
kartofler. Jeg accepterer 1 lige sd hgj
grad, at de sgrger for, at kartoflerne
bliver skreellet. Og det er ikke en
opgave, der er mindre vard. Det er
ikke nemt at f3 andre til at gore tin-
gene, men det er et vilkir, vi ved,
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vores born kommer til at leve under.
Vi ved, at det skal de bliver ham-
mergode til,” siger hun.

Netop problemstillingen med at
have hjzlpere bliver taget op pa bor-
nekurserne. Hvordan fir man nogen
til at hjelpe sig? Hvordan skal man
formulere sig, si man fir det ¢il at
ske, som man gerne vil have. Hvad
skal man selv vide for at fi andre til
at gere noget?

“Det er vigtigt, at man har nogle
erfaringer med, hvordan man ger
ting, nir man skal have andre til at
gore det, ellers kommer man nemt
til at stille urealistiske krav. Hvor
meget kan et menneske f.eks. ar-
bejde? Bornene skal prove noget for
at finde graenserne for, hvad de selv
kan klare, og hvornir de skal have
hjelp”

At tabe en stabel tallerkener
P3 kurserne kan bgrnene gve sig i
trygge ramme, hvor de er en del af
en gruppe, og de kan gve sig pa mus-
keltererne — de frivillige hjzlpere.
Her er det helt 1 orden at tabe en sta-
bel tallerkener eller en kande safte-
vand, fordi man prever noget, der
midske er mere, end man kan magte.
Etandet element i kurserne er, at
bernene i hgjere grad kan marke
konsekvenserne, hvis de ikke gor
ting. Hvis de f.eks. er ansvarlige for
frokost, og de ikke gor noget, si er
der bare ingen frokost. Tingene
kommer jo ikke af sig seltv.
“Selvfolgelig lader jeg dem ikke
sejle deres egen sg. Det kan godt
vere, at de foler det, men jeg har
hele tiden et gje pd dem og ved,
hvad der sker. Bernene skal jo ikke
opleve det som et nederlag, men op-

gaven mé godt vare sver.”

Et vaesentligt element 1 omstil-

Det handler om at vise, at bornene godt kan *~

- f.eks. blande fars til frikadeller. Her er det
Richard (tv) og Lasse, der koncentreret er
gdet 7 gang med opgaven,

lingen fra bernepasning til bgrne-
kurser har veret en tilsvarende om-
stilling af muskeltererne. Kravene til
dem er blevet meget hgjere, og deres
opgave er 1 dag anderledes, men ogsi
fagligt mere udfordrende.

“V1i har stillet store krav til dem,
men dem har de honoreret. De er
nogle dygtige mennesker — og det
mi du godt skrive,” siger Isabelle
Schwartzbach, som ikke vil tage hele
xren for udviklingen af bernekur-
serne. Ogsd samarbejdet med kon-
sulenterne 1 Institut for Muskelsvind
har veret et vesentligt kriterie for
successen.

En pose matadormix

Ud over de praktiske opgaver pi
bernekurserne, der ofte har noget
med madlavning at gere, er et andet
fast element, at Isabelle Schwar-
tzbach snakker med bernene, opdelt
efter om de har muskelsvind eller er
soskende. Udgangspunktet for snak-
ken er det, der optager bernene, og
det kan vere alt fra seskendes
sporgsmil, om muskelsvind smitter,
til nogle berns frygt for folgerne af
muskelsvind. Samtalen krever tillid
og tid, for bgrnene fir overstiet alle
flosklerne og kommer ind til det,
der virkelig rerer dem. Og det
handler i dag meget om det folel-
sesmassige, om hab, frygt og tanker
for fremtiden.

“Snakken er vigtig, og dér fir jeg
nok lidt forerende, fordi jeg selv har
muskelsvind. Vi har en fortrolighed,
fordi det er “os med muskelsvind”,
og fordi bernene efterhinden ken-
der mig,” mener hun.

At hun selv er én af dem betyder
ogsd, at hun ikke keber alle deres hi-
storier, om at de ikke kan, fordi de
har muskelsvind. “Det har jeg ogsa,

hvad vil du si gere?”, lyder hendes
kontante replik tilbage.
Som eksempel pd at snakken

med bgrnene ogsd bliver omsat til
praksis, naevner hun en episode, hvor
hun og bernene netop havde talt
om, at det er vigtigt at vide, hvad
man vil.

“Sa spurgte jeg en, hvad han ville.
Det vidste han ikke. Si spurgte jeg
den nwste. Han ville have en pose
matadormix. Varsgo’ = det fik han.
Men s kom det ogsi fra den forste:
“Ah shit, man skal godt nok tenke
sig godt om!”— Og det er jo det, man
skal. Det er sidan, livet er. Hvis man
siger, at det ved man ikke, sd er der
andre, der render med matadormixet
— ogsd nidr man er 30, 40 eller 50 ar,”
siger Isabelle Schwartzbach. =
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DEBAT

De evindelige forhandlinger

Mere fokus pd
hjcelperordninger til born?

For voksne handicappede har den
nye servicelov i hgjere grad fastsliet
hjzelperordningen som en afggrende
forudsetning for et fleksibelt og
selvsteendigt liv. For bernefamilierne
har argumenterne om mere fleksi-
bilitet tilsyneladende ikke haft
samme politiske genklang, og med
personlig baggrund i en snart over-
stiet foreldrerolle til et barn med

spinal muskelatrofi er der gennem

drene samlet si mange frustrerende
oplevelser, at de ikke blot ber arki-
veres passivt 1 samlemapperne.
Borns situation skifter hyppigt
gennem drene fra ophold 1 daginsti-
tutioner til skole, fritidsinstitution,
gymnasium, ferie- og koloniophold,
almindelige fritidsaktiviteter etc. Det
nedvendigger hyppige justeringer af
hjelperordninger.
Sektoransvarlighed — altsd prin-
cippet om, at dem, der udbyder en
service, en uddannelse, et produkt
eller lignende, er ansvarlig for, at den
pigzldende ydelse er tilgengelig for
mennesker med nedsat funktions-
evne — er pi mange punkter ud-
merket, men den kan ogsd besveer-
liggore en koordineret indsats.
Behov for fleksibilitet og helhed
i dagligdagen kraver, at de samme
hjelpere kan fungere i samlede
perioder uvathengigt af, om det er
opgaver i hjemmet, 1 skole eller i for-
bindelse med fritidsaktiviteter. Skole-
inspektorer og institutionsledere —
der generelt har en sparsom viden
om handicappede bern — udviser er-
faringsmessigt ikke megen begejst-
ring ved at skulle interessere sig for
koordinering af en hjzlperordning
med andre systemer. Nir det lykkes,
skyldes det nok 1 hgjere grad ved-
holdende “besvarlige” foreldre.
Diskussionen om overenskomst-
dxkning for de voksnes handicap-
hjelpere har veret rejst med jevne
mellemrum, men tydeliggerelserne i

S

den nye servicelov inkl. vejledning
vil nok dempe den diskussion.
Maske vil servicelovens regler ogsa
smitte af pd praksis for hjzlperord-
ninger til handicappede bgrn, men
det er der ingen garanti for, og un-
dertegnede er leveringsdygtig i
mange eksempler pa, at det vil veere
tiltroengt.

Eksempelvis har det veret ry-
stende gennem flere dr at opleve, at
lenafdelingen — i en ellers handicap-
venlig kommune — har kunnet be-
laste familiens tilverelse med uri-
melige afgorelser, der mi tilskrives
fraveer af en overenskomst eller klare
skriftlige retningslinier.

En af disse konflikter opstod,
fordi lgnafdelingen — uden at infor-
mere hverken hjxelperne eller os —
fiernede hjxlpernes tilleg for for-
skudt tid og helligdagstjeneste. Til-
leggene blev genindfort efter en del
brevveksling og et made med social-
udvalgets formand.

En anden konflikt skyldtes, at
lgnafdelingen fastholdt et klart uri-
meligt aflonningsniveau for to hjel-
pere, som ledsagede vores datter pa
en arbejdskrevende klassetur til
Prag, hvor de kerte 1 handicapbil og
i gvrigt pd mange punkter mitte
planlegge og afvikle et serligt forlob
for turen. Lonafdelingen mente, at
hjzlperne for denne prastation

skulle aflonnes med 7,4 timer pr.
dagn, men normeringen blev &nd-
ret til 12 timer efter protest fra bide
hjelperne og os.

Som udlgber pd sidstnevnte
konflikt hevdede lgnafdelingen i
ovrigt, at aflenning med 12 timer
pr.degn 16 degn var i strid med Ar-
bejdsmiljolovens bestemmelser om
hvileperiode og fridegn. Det var si
dbenlyst en sammenblanding af lon
og arbejdsmiljeregler, at vi indbragte
spergsmilet for Direktoratet for Ar-
bejdstilsynet, som afviste lgnafdelin-
gens pastand. Ligesom Arbejdstilsy-
net kunne acceptere vores gnske om
ikke at involvere flere end to hjl-
pere, som ville vere den reelle — og
mere bekostelige — effekt af lgnaf-
delingens pastand.

Behov for fleksible hjelperord-
ninger blev i disse tilfelde fuldsten-
dig tilsidesat af en lgnafdelings alt for
fleksible muligheder for at treffe
urimelige afggrelser, men 1 ar har
kommunen udarbejdet “Specielle
retningslinier vedr. aflenning af han-
dicaphjzlpere til born under 18 4r”.
Det har heldigvis sat en kraftig
demper pi antallet af sammensted.

Nu ser vi frem til en hjelperord-
ning for voksne!

Jorgen Stage Johansen er medlem af
Muskelsvindfondens repreesentantskab,
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Hjemmelavet lordagskylling

med agte body tequi

Tre dages mandekursus
med cerlig snak pd programmet

Nir man bladrer gennem bunken af
privatfotos fra de tre dages kursus,
er det selvfglgelig stripperen lordag
aften, der forst falder 1 gjnene. De
bare bryster, ballerne og kennet,
blottet for 20 par muskelsvindler-
mandegjne. Desserten er en pir-
rende body tequila.

Et saftigt show ser det ud til, men
maske mindre vigtigt end si meget
andet pd “Rigtige maend”, Muskel-
svindfondens forste mandekursus,
som foldede sig ud i og omkring SI-
Centret ved Redekro i begyndelsen
af oktober. Deltagerne, der ikke pi
forhind kendte weekendens pro-
gram, spendte fra unge, uerfarne
fyre til'modne mand med kone og
born derhjemme.

Carsten Morch, virksomheds-
konsulent og eks-jegersoldat, lagde
ud fredag middag med et foredrag
om kommunikation, samarbejde,
personlige egenskaber, ledelse, og
lignende. Forinden bad han dog

Til den mentale braendstoftank — en deltagers optegnelser

Af Ming Griése

e “Mandekursus arrangeret af Muskel-
svindfonden! Det lgd enormt spandende,
og jeg var tynhurtig til at tilmelde mig,
da indbydelsen blev udsendt i foraret.
Taenk bare at kunne vaere sammen en hel
weekend med godt 20 andre mand (i
samme situation som én selv?), fa en pd
opleveren i uvante omgivelser og tale
dybsindigt med andre om den maskuline
selvvaerdsopfattelse.

la

Jo, der blev lagt op til et rigtigt godt
kursus, hvor det ogsa ville veere legitimt
at svaelge sig i en gang “mandehgrm”
bade tidligt og silde.”

e “Et udtemmende referat af Carsten
Merchs foredrag er det umuligt at give,
men der var et par overskrifter, som jeg
virkelig bed maerke i.

Vi skal lere at stille krav, ikke blot til

andre, men i altlerhgjeste grad ogsa til os
selv.

Vi skal laere ikke at veere sa angste for at
give os i kast med nye udfordringer og for
at tage nogle beslutninger. Men samtidig
vare bevidste om, at vore beslutninger
far konsekvenser bade for os selv og for
andre.

Endvidere pointerede han vigtigheden af
at acceptere og respektere de mennesker,
vi kommer i forbindelse med.”
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Hjemmelavet lor-
dagskylling. Seren
Hejsgaard svinger
oksen.

Foto: Erik Smedegdrd.

Af Jorgen Jeppesen
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kursisterne prasentere sig selv og
ville ikke ngjes med den sedvanlige
facon, forteller Ivan Jakobsen, med-
lem af Muskelsvindfondens repraes-
entantskab og arranger af kurset.

“Det er si almindeligt at slippe
afsted med bare at sige “Jeg har mus-
kelsvind, er 33 4r, pa fortidspension
og bor i Arhus”. Men den gik ikke
her. Han ville have, at vi virkelig for-
talte, hvem vi var. Om vores dromme
og planer i livet,” siger Ivan Jakob-
sen.

Carsten Morchs foredrag var et
oplag til en krevende gvelse ude i
det fri senere pd dagen.Tre hold kun
udstyret med et kompas og en wal-
kie talkie blev sat af pd hvert sit
ukendte sted i skoven. Et fjerde
hold, basen, havde et kort over om-
ridet og dirigerede med radiokom-
munikationen de gvrige hjem til
basen via en rakke poster, hvor der
13 dele til fremstilling af en pyra-
mide. Hvert hold skulle bygge sin

del af pyramiden, i det rigtige méle-
stoksforhold. “Den passede nasten
sammen,” forteller Ivan Jakobsen.

Et rum for det svere

Lordag formiddag stod der slagtning
af kyllinger, aftensmaden, pa pro-
grammet. Nogle kursister foreslog til
en start at lade fuglene flyve og i ste-
det kobe nogle frosne 1 Brugsen.
Men der gik snart sport i aflivnin-
gen, forteller Ivan Jakobsen: “Til
sidst var det lige for, at nogle ville
rykke hovedet af mellem to el-kore-
stole!”

Efter slagtningen fulgte det knap
sd spendende arbejde med at pille
og rense fjerkrzet. Det var helt og
aldeles deltagernes eget ansvar, om
de ville have fjer og indvolde i mun-
den til festmiddagen, si alle gjorde
arbejdet feerdigt.

Efter en bowlingtur til Abenri
ventede hjemmelavet lordagskylling
og halvanden times striptease.

® “Det var noget skreemmende pludselig
at befinde sig et ukendt sted, for at begive
sig til et ukendt mal sammen med ukendte
personer for lgse en ukendt opgave!
Enkelte var til fods, nogle var pa Crossere,
og andre igen var i deres elkgrestol med
respirator. Der var ogsé personlige hjeel-
pere med, men deres rolle var at forholde
sig passivt og kun gribe ind, hvis der op-
stod livstruende situationer.

Det blev en ret spendende opdagelses-
rejse, hvor der hos enkelte var optraek til
lettere panik, da vores radiokommunika-
tion ikke fungerede lige godt hele tiden.
Der kom sved pa panden, for det er tem-
melig besveerligt at samle bambusstokke
med almindelig tape, ndr det samtidig
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smaregner. Men det lykkedes inden for den
givne frist, om end Carsten March folte sig
nedsaget til at tale med store bogstaver.
Carsten Mgrch var rimeligt tilfreds med
gruppernes prastationer, og vel ogsa en
del overrasket over hvor lidt en “uszdvan-
lig” sammensat brugergruppe som vores
afveg i samarbejdsmgnsteret i forhold til
de “normalgrupper”, der oftest deltager i
hans kurser.”

* “Konfrontationen med de levende kyl-
linger under trailerens presenning var en
barsk oplevelse. Hvorfor lgb de dog ikke
bare deres vej til frihed i det abne land-
skab, i stedet for naermest apatisk at vente

Huad synes du om strip pd sidan et
kursus?

Ivan Jakobsen: “Jeg synes, det er
godt, fordi det er med til at skabe
rum for det, som er si svert for
mange. Tror du, en ung mand med
Duchennes muskeldystrofi kan fi sig
selv til at tage ind pi en stripbar en
lprdag aften?

Det er noget, man ikke kan
snakke med seskende og forzldre
om.” ‘

Bagefter festede mendene med
sig selv. En “befriende” aften, fordi
ingen skulle leve op til noget, siger
Ivan Jakobsen. Fordi der ikke var
nogen kvinder til stede.

Zrlig snak

Sendag snakkede man i to grupper,
delt i de erfarne og de mindre er-
farne. “Hvis man er gift, har man jo
ikke si meget brug for at snakke
om, man har prevet at kebe sig til
sex,” forklarer Ivan Jakobsen.

pa at blive fort ud til huggeblokken? Men
vil vi have ked til aftensmad, ma vi ogsa
kunne foretage det ngdvendige pé en
"human” made.

Et velrettet slag med gkseskaftet i nakken
bedgvede den, og sksens skarpe &g skilte
hovedet fra kroppen. Tilbage var den
varme krop, hvor blodet med aftagende
styrke pumpede radt og dampende ud over
det granne graes, mens de sidste krampe-
trakninger ebbede ud.

Der skulle virkelig overvindelse til, men
det var ogsa en tilfredsstillelse at udfgre
en ubehagelig opgave, som vi normalt i
hverdagen overlader til andre, og pa det -
ubevidste plan naegter at have kendskab
til.”

-

Desserten var &gte  *7]

body tequila.
Privatfoto.

Men det handlede langt fra kun
om sex og karester. Der blev ogsa
sagt en masse om arbejde, identitet,
hjzlpemidler.. Og forskellen var,
siger Ivan Jakobsen, at man talte om
det pd en meget mere personlig made
end ellers. Fordi de foregiende dages
aktiviteter og samver havde banet
vejen for xrlig snak. Ingen behevede
at give sig ud for en anden end den,
man er.

Ivan Jakobsen: “Mange drenge
og mznd med muskelsvind har sagt
til mig “Bare jeg kunne i en kere-
ste”. De mener, det er deres muskel-
svinds skyld, at de ingen keareste har.

Men det er ikke bare pd grund af
deres muskelsvind. Det er ogsa, fordi
mange bliver for blade, for soft, gen-
nem deres opvakst. Jeg tror, at sidan
et kursus kan heerde lidt. At det kan
give styrke til at sige fra og mere
gore, hvad man har lyst til.” "

o “Vi blev vidne til en forrygende gang
professionel striptease. Ja, det var altsa
et mandekursus, uden kvinder, og derfor
helt legitimt at give sit hgjlydte bifald tit
kende, mens den unge kvinde viste, hvad
hun havde at byde pa. Det var flot og
fraekt, men ikke lummert.

Begejstringen blandt deltagerne kendte
ingen granser, da det, mod ekstra ind-
samlet deltagerbetaling, lykkedes at fa
den unge dame til at optraede med en
fantastisk gang body tequila. En del

ndede at deltage i denne lidt specielle
drikkekonkurrence fire gange.”

* “Faellesnavnerne for deltagerne var
hanksn og muskelsvind. Jeg blev meget
bevidst om, hvor forskellige vi var hver
for sig, og det var meget steerkt at se,
hvor mange ressourcer den enkelte havde
at bidrage med, for at feellesskabet kunne
komme til at fungere. En utrolig vigtig
del af et sadant kursus er det uformelle

sociale samvaer, hvor der ogsa bliver tid
til at tale om de mange tanker, der opta-
ger os som muskelsvindlere. Vi er alle an-
grebet af sygdommen i forskellig grad,
men det er enormt givende at tale med
andre og blive inspireret af deres made at
tackle de mangeartede felles problemer
pa.

Kurset var ganske vist fysisk anstren-
gende, men jeg tog derfra med den men-
tale braandstoftank fyldt med ny energi.”
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Af Jorgen Jeppesen
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Fonden set fra Brylle

KIRSTEN SCHMIDT NIELSEN bor i lands-
byen Brylle pa Fyn og har vaeret medlem
af Muskelsvindfonden siden 1975. I
arene 77-79 var hun aktiv i Lokalgrup-
pen Fyn, som samlede penge ind ved
musikarrangementer pa veertshuse i
Odense og salg af lodsedler i gagaden. I
1987 blev hun kontaktperson for en af
de farste regionale brugergrupper i Mus-
kelsvindfonden. Lige siden har hun
varet primus motor i Brugergruppe II's
arbejde, som under devisen hjalp til
selvhjaelp har holdt et utal af mader om
emner, der har med muskelsvind, hjel-
pemidler, livskvalitet, osv., at gere.
Gruppen er samtidig blevet et socialt
faellesskab, hvor medlemmerne hvert
eneste ar siden starten ogsa er samle-
des tiljulefro‘kost og sommerudflugt.
Kirsten Schmidt Nielsen er tillige med i
Voksenarbejdsgruppen, der arrangerer
landsdakkende kurser, og helt lokalt er
hun aktiv i en svemmeklub, nastfor-
mand for Handicapradet i Tommerup
kommune og medlem af kommunens
klagerad vedrgrende hjemmeplejen. Pa
Tommerup skoles Kom Frit Frem-arran-
gement, der holdes hvert andet ar og
samler 6.000 bespgende, viser hun og
Brugergruppe II fondens flag med tom-
bola og informationsbod; det samme
har de gjort pa den arlige Torvedag i
Svendborg. P& det seneste er hun ogsa
begyndt at arrangere bankospil i Odense
til fordel for Muskelsvindfonden.

Kirsten Schmidt Nielsen er 45 &r, gift og
har en voksen datter, For fire ar siden
fik hun hjelperordning, men stoppede
forst helt med sit arbejde som kontoras-
sistent for et halvt ar siden. Hun har
diagnosen limb-girdle.
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Houorfor er du aktiv i brugergruppen?

“Det er jeg bade for at hjelpe
mig selv og for at fi kontakt til
andre. Der opstir et venskab, hvor
man kan ringe til hinanden, uden at
det behgver at have noget med mus-
kelsvind at gore.”

Huvad vil det sige at hjeelpe sig selv?

“Ja, hvad vil det sige? Jeg synes,
det er spendende at arrangere ting.
Og spendende at vi sammen far re-
sultater ud af det.”

I sidste nummer af Muskelkraft ud-
talte Evald Krog, at “vi skal stadig kore
en professionel indsamling, men der skal
veere plads til andre former, hvor vi i
hejere grad inddrager medlemmer”. Er
du enig i det?

“Miske er det rigtigt. Den lokale
indsamling giver 1 hvert fald gode
muligheder for at oplyse om Mus-
kelsvindfonden. Man kan ikke und~
gd at komme i direkte kontakt med
folk.”

Er medlemmerne for usynlige 1 Mus-
kelsvindfonden?

“Mange i min gruppe kender
ikke dem oppe i Muskelsvindfon-
den i Arhus. Selv har jeg veeret med
isnart 25 dr, sd jeg tror, at mange
kender mig.

Men maske er det hele blevet for
stort. Hvis folk meder op pid Gren
Koncert, og der slet ikke er nogle af
dem, der arbejder der, der siger god-
dav til os, sd foler man, at de slet ikke
kender os med muskelsvind.

Jeg har ogsd tit tenkt pa det til
landsm@derne, som er blevet si
store. Der kan man nemt fale sig
alene, selv om der er mange men-
nesker. [seer hvis man er ny”

Hvem bestemmer? .
Er du med til at bestemme i Muskel-
svindfonden?

“Nej, det foler jeg ikke. Jeg har
fiet lov til at agere her pd Fyn. Men
alt det andet har jeg ikke si meget
indflydelse pa.”

Vil du gerne have den indflydelse?

“Nej. Sa havde jeg nok prevet at
blive valgt til repreesentantskabet.”

Hvem bestemmer i Muskelsvindfon-
den?

“Det er jo bestyrelsen.

Nu har jeg ikke selv siddet i re-
prasentantskabet, men jeg har hert
fra nogle af dem, der har veret med,
at de ikke foler, de har si stor en
indflydelse. Det er halvvejs planlagt
pa forhind. Jeg mener ikke, besty-
relsen skal tage beslutninger, inden
reprasentantskabet har diskuteret
det”

Er der beslutninger fra de senere dr,
du har veeret uenig i?

“Jeg ved ikke med vores Mus-
holm Bugt Feriecenter ... det var en
barsk omgang at arrangere kurser
der i begyndelsen, selv om det gik
godt. Men det koster mange penge
at fi sidan et center til at lgbe
rundt.”

Kirsten Schmidt Nielsen travlt optaget i Fyns
Banko Center. To gange i dr har hun taget initia-
tiv til bankospil til fordel for Muskelsvindfonden.

Foto: Niels Nyholm.

Skulle man ikke have bygget det?

“Det er en stor mundfuld. Men
Evald Krog har jo aldrig veret
bange for at springe ud fra den hgje

vippe.”

Frie tgjler
Hvad er det, der er vigtigt ved dit ar-
bejde?

“Jeg synes, det er vigtigt, at folk
kommer ud af busken. At man ikke
bare murer sig inde med sine pro-
blemer. Man lerer utroligt meget af
hinandens erfaringer. Bide menne-
skeligt og praktisk.”

Hvad ville der ske, hvis de grupper
ikke var der?

“Sd mitte folk blive siddende
derhjemme og passe sig selv.”

Huis der ikke var lokalt arbejde, ville
du sd ikke veere medlem af Muskel-
svindfonden?

“Joh, det ville jeg. For at fd in-
formationer om nye hjelpemidler
og den slags.”

Huvad er det gode ved Muskelsvind-
fonden?

“At man lerer en masse ligestil-
lede at kende 1 hele landet. Og ogsa
det, at man kan fi lov til at udnytte
sine egne ideer. Vi har ret frie tojler
til hvilke foredrag og temadage, vi
vil arrangere.” :

Hyad er det ddrlige ved Muskel-
svindfonden?

“Jeg synes ikke, der er si meget
negativt at sige. Men miske, som vi

snakkede om pi en temadag i Vok-
sengruppen for nylig, er den ved at
blive for professionel. Jeg har for ek-
sempel veret lidt sur pd Muskelkraft
en gang imellem. Det ville vaere
meget sjovt, hvis der stod lidt om
det, vi selv gir og arbejder med.”

Huvoifor?

“Fordi jeg synes, det er medlem-
mernes blad. Det er ikke kun et pro-
fessionelt tidsskrift.”

Du savner, at bladet skriver om de
arrangementer, I laver?

“Ja. Eller hvis vi sender noget
ind, at det bliver trykt. Jeg kan godt
se, at det ikke skal vere fyldt med
torre referater, men jeg synes, det er
rart, ndr der kommer noget lokalt
stof 1.7 n
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Nar pillerne kommer

Udviklingen af medicin mod muskelsvind fremkalder nye, vanskelige
problemstillinger for Muskelsvindfonden og for den enkelte

Jens Lund fortzller en historie fra
sin barndom: En dag si han en
mand uden ben, der gik pi hznder.
Fantastisk! Det ville han ogsd kunne
og spurgte sin mor, om han mitte fi
sine ben skéret af.

“Jeg kan ikke se mig selv som
verende “rask”, siger Jens Lund.

“Jeg har ingen trang til at fole
mig rask, for jeg har aldrig folt mig
syg. Jeg er indkodet fra barnsben, at
sddan er jeg. Og det er godt nok.”

Jens Lund er 27 ir og har aldrig
kunnet gé, fordi han har spinal mus-
kelatrofi. Og tanken om at hoppe pi
en behandling, der miske kan gare

noget ved hans muskelsvind, er ham
temmelig fremmed.

“Hvad betyder det, at jeg inden
for de naste 10 ir kan f3 en eller
anden behandling, som for eksempel
gor, at jeg selv kan vende mig i sen-
gen? Si skulle jeg bruge en masse

-tid pd det. P4 noget, som min krop

slet ikke er bygget til, fordi den ikke
er udviklet til hverdagsarbejde. Vil
jeg virkelig det?”

Spergsmilet bliver hengende i
luften.

Entydige svar kom der heller
ikke pd et mgde i Muskelsvindfon-
dens reprasentantskab i august, da

sporgsmilet om medicinsk behand-
ling af muskelsvind for forste gang
var pi dagsordenen. En gennem-
giende reaktion var uvished, forteller
Jens Lund, der er medlem af Mus-
kelsvindfondens bestyrelse.

“Hvad indebzrer de forsog
egentlig? Forelabig er der jo ikke
nogen konkret behandling at for-
holde sig til. Men pa den anden side

foler alle, at det i bund og grund er -

et vigtigt spergsmil. Jeg er selv over-
bevist om, at der kommer behand-
ling, for udviklingen gir lynende
hurtig. Og sd skal Muskelsvindfon-
den vere med pi toget,” siger han.
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Klar til genterapi

Lige nu gor forskere 1 USA klar til
de forste forsag nogensinde pd at be-
handle muskelsvind hos mennesker
med genterapi. Forskerne venter kun
pa sundhedsmyndighedernes ende-
lige tilladelse og regner med at
kunne gi i gang omkring arsskiftet.

Ingen forestiller sig, at forsegene
forelgbig vil fore til noget, der ligner
helbredelse. De gir ud pi forsigtigt
at afpreve metoder og stoffer, der
skridt for skridt kan udvikles til be-
handlinger med stadig storre effekt.
Alligevel er de en milepel, fordi den
glidende overgang fra grundforsk-
ning og eksperimenter pa dyr nu
springer til egentlige forsegsbehand-
linger pd mennesker.

De amerikanske forseg er kun
startskuddet. Der vil komme mange
forseg i mange lande i de kom-
mende ir. Sikkert ogsd forseg, der
omfatter danskere med muskelsvind,
og sd er vi henne ved det, som
meget snart kan blive en yderst vig-
tig sag for Muskelsvindfonden: Skal
foreningen soge indflydelse pa for-
sggene, og hvordan fir man det?

Som der stod i et debatoplaeg til
repraesentantskabsmedet: “Problem-
stillinger, der knytter sig til en egent-
lig behandlingsindsats, vil i de kom-
mende ar blive mere og mere
nerverende for alle med muskel-
svind.”

Nej, intet er si godt, at det ikke
er skidt for noget, kunne man sige
med en let omskrivning af et kendt
mundheld. Nu har legevidenskaben
efter mere end 100 drs uvidenhed
endelig nermet sig en losning af
giden om muskelsvind og arbejder
intenst pa behandlingsmuligheder, og
straks rejser nye problemstillinger sig!

Ja, for virkeligheden er den, at
vejen til medicinsk behandling (hel-
bredelse) er lang og kringlet og gir
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over vanskelige problemer som:
Hvilke bivirkninger vil vi acceptere?
Hvordan undgir vi unedvendige
eller ligefrem skadelige forseg?

Og: Hvor “godt” skal en medicin
virke, for at Muskelsvindfonden vil
std inde for den?

Eller: Skal medicinalfirmaerne
betale for, at foreningen og dens
medlemmer stiller sig til ridighed
for samarbejde om forseg?

Rzkken af problemstillinger er
lang, og det hele kompliceres yder-
ligere af, at der er mange forskellige
muskelsvindsygdomme med hver
deres forlgb. En familie med et ny-
diagnosticeret Duchenne-barn vil
treeffe helt andre valg end en 25-4rig
muskelsvindler med en diagnose, der
tillader vedkommende at ga selv i
mindst 10 4r endnu.

90 procent ville tage

imod en mirakelpille

Jens Lund tror, at holdningerne til
medicinsk behandling er meget for-
skellige blandt medlemmerne. De vil
athenge af f.eks. alder og sympto-
mer, men ogsd af den livskvalitet,
den enkelte oplever at have uanset
graden af handicap.

“Personligt vil jeg ikke binde et
hib op pd en eller anden behand-
ling. Jeg kan ikke gi rundt og hibe
pd at f3 en sprojte, som pa mirakules
vis helbreder mig, for si negligerer
jeg det liv, jeg har.

Jeg har jo en lys og dejlig frem-
tid, som den jeg er,” siger han.

For Jens Lund er det vigtigste at
holde fast i den almindelige rehabi-
literingsindsats. Muligheden for en
medicinsk behandling betyder sidan
set bare, at der kommer endnu mere
rehabilitering, mener han. Den kan
blive mere individuel, fordi medici-
nen er en ekstra streng at spille pa.

“Men jeg tror ikke, at vi 1 re-

praesentantskabet er repraesentative i
dette sporgsmil,” siger han.

“Det er folk med overskud, der
sidder der. Mens virkeligheden uden-
for er, at mange sidder foran compu-
teren og har en meget inaktiv/hver-
dag. Hvis du sendte et sporgeskema
rundt til medlemmerne, si ville 90
procent tage imod en| mirakelpille,
tror jeg.”

P3 nuverende tidspunkt er der
altsd ikke grundlag for at sige, hvad
Muskelsvindfondens holdning er.
Det skal forst diskuteres pa alle ni-
veauer 1 foreningen, pa landsmedet,
i Muskelkraft, pid terapeuternes
meder med brugerne, osv., under-
streger Jens Lund.

“Det vigtigste er, at vi hele tiden
er ultrakritiske. Og at vi altid sikrer, at
enhver behandling er et frit valg.”

Diagnosegrupper

Udviklingen at medicin mod mus-
kelsvind kan ogsa betyde, at Mus-
kelsvindfonden, hvis den vil vaere
med til at bestemme udviklingen,
skal organisere sig anderledes.

Det kan, mener nogle, blive ngd-
vendigt at danne diagnosegrupper,
hvor mennesker med den samme
type muskelsvind (og dertil herende
medicin) i fellesskab forholder sig
til forskernes og leegemiddelindu-
striens ensker og behov.

Medicinudviklerne vil have stor
gavn af en sidan velafgrenset orga-
nisering, ja de er nermest athengig
af den for at kunne tilrettelegge for-
sog, der bide er omfattende og
precise nok. Og medlemmerne i1 en
diagnosegruppe vil selvsagt have stor
nytte af at dele erfaringer.

Men hvad vil det betyde for
Muskelsvindfonden som en forening
for alle med neuromuskulere syg-
domme? Hvad vil samle, hvad vil
skille?

Og diagnosegrupperingen stop-
per ikke ved landegraensen. Den skal
vere europaisk, fordi medicinud-
viklerne har brug for forsegsperso-
ner fra flere lande, da muskelsvind
er en sjelden sygdom. Der er med
andre ord brug for en slags euro-
pxiske “foreninger” for de enkelte
muskelsvinddiagnoser. Som vil vere
gode kort pd hinden i samspillet
med medicinalindustrien, der ikke
kan undvere diagnosegruppernes
aktive samarbejde.

Sygdomsgrupperne skal “mono-
poliseres”, siger man.

Drug trials office
Et vigtigt instrument i monopolise-
ringen er ENMC, European Neuro
Muscular Centre. ENMC er et uaf-
hengigt netverkssamarbejde om
forskning, som en gruppe af de mest
velhavende og bedst organiserede eu-
ropaiske muskelsvindorganisationer
dannede i begyndelsen af 1990’erne.

Tanken er, at ENMC skal vaere
det organ, som godkender afprovning
af medicin pd udvalgte diagnose-
grupper. Gennem ENMC opstiller
brugerorganisationerne, herunder
Muskelsvindfonden, etiske regler for
forsegene, og man sikrer, at der an-
vendes ensartede metoder (protokol-
ler), s8 forseg effektivt kan sammen-
lignes og holdes pi et minimalt antal.

Den 28.-29. november i ir hol-
der ENMC et mgde i Holland
under overskriften “Muligheder for
felles terapeutiske studier i neuro-
muskulere sygdomme 1 Europa”. P4
mgdet skal man diskutere etablering
af et sikaldt “drug trials office”, et
kontor for medicinske forsag. P3
dagsordenen stir sporgsmal om antal
medarbejdere og deres kvalifikatio-
ner, opgaver, organisation, kompe-
tence og finansiering.

ENMC har de seneste ar gjort

sig bemeerket ved med succes at lose
en vesentlig opgave, nemlig en
grundig beskrivelse af diagnosekri-
terier for de forskellige muskelsvind-
sygdomme. En omfattende og meget
pracis beskrivelse, der bygger pi det

seneste tiars revolutionerende gen-

forskning.

Men ét er at udfaerdige objektive,
neutrale diagnosekriterier. Noget
andet er at fi forskere og medicinal-
firmaer pa europaisk plan til at stille
op til eksamen og godkendelse hos
et organ, der godt nok i det daglige
er styret af laeger, men som ogsi er
afheengig af brugerorganisationernes
velvilje. Hvis den fornevnte mono-
polisering er effektiv, har medicin-
udviklerne imidlertid ikke noget
valg; de bliver nedt til at samarbejde
pd betingelser, som patienterne/bru-
gerne er med til at bestemme.

Den enkeltes valg
“Vi skal sette brugeren i stand til
selv at afgere, om han eller hun vil
vare med. Vi skal undervise 1, hvad
forsggene gir ud pa. Forklare virk-
ninger og bivirkninger og dermed
give den enkelte et grundlag for at
vurdere,” siger Jes Rahbek, lege og
leder af Institut for Muskelsvind.

Han opregner tre vasentlige op-
gaver for Muskelsvindfonden: 1. At
der ikke deltager flere end hejst
nedvendigt i et forseg. 2. At-der er
ferrest mulige bivirkninger. 3. At
forsegene evalueres pa en mide, si
den enkeltes livskvalitet inddrages.

“Vi skal hele tiden stille spergs-
mélet: Hvor er forbedringerne
henne? Vi har faktisk meget velud-
dannede brugere, som pid trods af
store funktionstab ikke vil deltage i
hvad som helst for at reparere pa
deres handicap. De vil have bedre
livskvalitet,” siger Jes Rahbek.

Han erkender dog, at det er
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umuligt at veere fuldsteendig objek-
tiv 1 rddgivningen. Det har betyd-
ning, hvis man opremser 30 fordele
og 1 ulempe ved et givent forseg,
men hvis en bruger sperger, om han
eller hun skal deltage, si fir ved-
kommende ikke svaret hos Institut
for Muskelsvind.

“Det kan ikke veere vores op-
gave, for vi kan ikke afgere, hvad der
er rigtigt eller forkert for den en-
kelte,” siger Jes Rahbek.

Det vigtigste lige nu er at fi sat
gang 1 diskussionen om holdninger,
mener han. Problemstillingerne skal
belyses og debatteres i Muskelkraft
og bredt i foreningen, for uanset
hvor godt eller mindre godt Mus-
kelsvindfonden ruster sig, vil med-
lemmerne blive tilbudt medicinske
forseg, siger Jes Rahbek.

“Jeg kan sige med sikkerhed, at
det vil ske. Vores opgave er si at
sorge for, at brugere ikke udsettes
for forseg, som ikke er nedvendige,”
siger han.

Det er samtidig vigtigt at afklare,
om ENMC kan blive den koordi-
nerende instans for de europaiske
forskermiljeer, der forbereder sig pd
behandlingsforsgg. Der er ingen tra-
dition for at sparge brugerorganisa-
tioner, siger Jes Rahbek, men netop
ENMC har pd omraderne gen-lo-
kalisering og diagnosebeskrivelser
skabt et forbilledligt samarbejde
mellem selvstendige forskere rundt
omkring. Den samarbejdsmodel vil
han gerne have overfert til behand-
lingsforsegene. =

Debatoplaggene “Forskning” og “Ud-
vikling af diagnosegrupper” kan leeses pd
www. muskelsvindfonden. dk.

Pa www.mdausa.org kan man lese
om de forestdende genterapeutiske forsag
i USA.
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Iltustration:

Tonni Museth

Eksemplet riluzole

Ingen overdommer afger, om det er godt eller skidt at tage medicinen

For nogle ir siden udviklede medi-
cinalfirmaet Rhone-Poulenc Rorer
legemidlet riluzole, som det forste
og hidtil eneste virksomme middel
til behandling af sygdommen amyo-
trofisk lateral sklerose.

Behandling er dog nok for
meget sagt, for riluzole har ingen ef-
fekt pd muskelstyrken og bevaegel-
sesfunktionerne. Medicinen kan hos
nogle, og man ved ikke pa forhind
hvem, forlenge levetiden eller ud-
skyde tidspunktet for brug af respi-
rator med to-tre mineder. Mens bi-
virkningerne kan vwere massive:
Trethed, kvalme, hovedpine, mave-
smerter, opkastning, svimmelhed,
hurtig puls, sevnighed, foleforstyr-
relser omkring munden.

Riluzole blev 1 1996 godkendt 1
Danmark, og siden da er alle nydiag-
nosticerede als-patienter blevet til-
budt medicinen. Cirka 20 procent
tager pillerne 1 hele sygdomsfor-
lgbet. Prisen er knap 3.500 kr. om
mineden, hvoraf patienten selv be-

,
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taler 300 kr., men kan sgge om hel
eller delvis daekning af udgiften.
Hvad synes als-patienterne om
riluzole? Hvad mener behandlerne?
Det ved vi lidt om, fordi DSI-Insti-
tut for Sundhedsvasen har spurgt 12
patienter og seks behandlere om
deres syn pa og forventninger til be-
handlingen. Det skete som led i en
MTV-undersogelse (Medicinsk Tek-
nologi Vurdering), der bruges til at
vurdere forudsztninger for og kon-
sekvenser af en behandling.
Svarene viste, at det ikke er

nogen enkel sag at udvikle og til-

byde medicin mod en alvorlig syg-
dom. Alle stilles over for vanskelige
valg, for der er ingen overdommer,
som kan afggre, om det er godt eller
skidt at tage medicinen. Den enkelte
patient m3 valge mellem pi den ene
side og pd den anden side.

MTV-undersegelsen er offentlig-
gjort i rapporten “Mellem hab og af-
magt. Om ALS-patienter og lege-
midlet riluzole” (DSI‘Institut for
Sundhedsvasen, 1997). Herfra er ne-
denstiende citater taget.

Otte patientudsagn

“S4 siger jeg til min lege: Ved du
hvad, jeg er villig til nasten hvad
som helst, fordi jeg er ude pa plan-
ken, si jeg er villig til at prove det.
Jeg synes, der var noget at vinde, og
intet at tabe.”

“Enhver mulighed skulle praves.
Det kan du jo ogsi sige dig selv, nir
vi har prevet alt det med klog mand
og kone osv. Der var ikke noget, der
skulle vere udelukket.”

“Og hvis man bare kunne fi det en
lille smule bedre, sd var det bare alle
tiders. Men det har jo miske nok

veret lidt illusorisk at tanke sidan
— fordi bedre det fir man jo ikke.
Det har jeg ikke haft. Jeg har tvert-
imod haft det vaerre.'Og sa var det
jeg tenkte: Jamen skal du have det si
darligt med at tage dem, sd kan de
sgu veere lige meget. Altsd hvis jeg
skulle have det sa elendigt, s kan det
sgu nermest vere lige meget med
de tre til seks mineder. Si derfor
holdt jeg jo op med dem, pi grund
af at jeg blev s darlig.”

“Grunden til at jeg ikke ville have
riluzole er, fordi jeg er meget be-
vidst om min sygdom og har fiet
alle informationer om den og taler
dbent om den.Og jeg ved, at riluzole
har nogle bivirkninger, og det gir pa
trethed, og lidt ondt 1 maven, og
hoste, og lidt hovedpine. Og jeg har
ingen af delene nu. Hvorfor si tage
riluzole, nir det ikke hjzlper andet,
end det forlenger livet med hgjest

tre mineder? Det er derfor, jeg ikke
vil have det.”

“Nir man kan leve nogle fi mane-
der lengere, statistisk set, og der er
en risiko for, at det giver bivirknin-
ger, s gider jeg ikke at spekulere pd
og tage det middel, fordi jeg kan
ikke se, hvad gevinsten er for mit
vedkommende.”

“Det er dog umuligt at udtale sig
om en eventuel virkning af prepa-

ratet, da sygdomsforlebene udvikler
sig s uensartede. Man vil aldrig

kunne svare p4, hvordan man ville
have det, sifremt man ikke indtog
preparatet.”

“Jeg lovede min lege at deltage i
forsgget, fordi vi jo er nogle, der er
ngdsaget til at gi med pi den, for el-
lers kommer man jo aldrig videre.
Hvis aldrig nogen prever noget, si
kommer man jo heller ikke videre.”

“Jeg tror til syvende og sidst, at man
i virkeligheden maske kan sige, at
preparatet kan have en vis form for
en psykisk verdi. Men for man har
klarlagt den egentlige arsag til syg-
dommen — for tror jeg dybest set
egentlig ikke pd, at man kan tro pi
praeparatet.” '

Fire behandlerudsagn

“Altsa jeg er glad for, at der er kom-
met et preeparat, som for forste gang
nogensinde rokker ved selve syg-
dommen, fordi si er der noget, der
tyder pd, at man méiske alligevel er
pa ret vej. Men nir vi si siger: Hvad
har patienterne ud af det her, nir vi
skal sidde og snakke med dem om
det, sd ma jeg sige, de har praktisk
talt ingenting. Fordi det drejer sig
om tre mineders overlevelse, og vi
ved ikke, hvad de tre mineder, de
indeholder. Altsd rent livskvalitets-
messigt. Ikke et hak ved vi noget
om det, og set i forhold til, hvad der
miske kan vere af bivirkninger, si
mi jeg sige, at jeg synes ikke, pati-
enterne har nogen glede af det her.
Det har de altsd ikke.”

“Det krever faktisk et meget storre
arbejde at fortzlle en patient om det
her, og det er meget drgjere for en
patient at fi noget at vide om, at der
er noget medicin hér, som nu er
kommet, men hvor det kun er tre
mineder. Det er meget, meget,
meget vanskeligt ... Det er faktisk
vanskeligere, end hvis man ingen
medicin havde, fordi det er jo
neasten sidan, si patienterne de fir
det vaerre ... Altsd man skal jo om-
kring s& meget — omkring deres
egen sygdom, hvor de bliver kon-
fronteret med, hvor elendig deres
sygdom madske kan blive.”

NAR PILLERNE KOMMER

“Jeg kan jo ikke gi ud og sige til pa-
tienten, at “Det hér, det er sandelig
noget, du skal have”. Det er langt det
letteste at sige: Nu har vi endelig fiet
et praeparat, der kan hjelpe pd over-
levelsen. Ja det er rigtigt, men vi
snakker altsi stadigvaek om noget
med tre mineder, og der mener jeg
virkelig, at man skal snakke med pa-
tienten om' det. De er jo ikke
dumme. De kan jo sagtens forstd det
her. Men det tager tid at tale med
dem om det.”

“Teg foler, det er uetisk ikke at til-
byde patienterne behandling, nir nu
behandlingen foreligger, og det er
godkendt og markedsfert i Dan-
mark. Jeg mener, det er starten til et
eller andet, som man skal forske vi-
dere 1, og hvis man ikke ligesom for-
soger med medicinen, s kommer
man jo ikke videre.” ~ "
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Som forsagspatient far

jeg ekstra opmaerksomhed

Inge Molin kan ringe til sin gigtlege ndr som helst
og har adgang til medicin, som endnu ikke er
godkendt i Danmark. Hun er med i afprovningen
af et nyt stof, der heemmer gigtbetendelse

Skul jeg veere @rlig, er jeg primart gdet med for at fd den nye
medicin to-tre dr far, den bliver frigivet. Men nu kan jeg godt
se, at det kan komme andre til gavn, at jeg er med 1 forsoget,
siger Inge Molin. .

Fotb: Kirsten Fich Pedersen/(lick
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Inge Molin, der har haft invalide-
rende leddegigt siden 1994, er tem-
melig modles, fordi medicinen ikke
rigtigt virker mere. S leeser hendes
mand om en medicin, der angriber
gigt pd en ny mide, og Inge Molin
ringer forhibningsfuldt til Rigshos-
pitalet for at komme med 1 afprov-
ningen. Men legen har allerede for-
segspatienter nok.

Det er 1 foriret 1998, noget ma
ske.

“I fire ar har jeg ikke veeret i stand
til at komme ned pd kna. Man bliver
deprimeret af alt det, man ikke kan
og forseger at skjule det for xgte-
feellen, men det er sveert,” siger hun.

Leddegigt er en betendelsestil-
stand 1 og omkring leddene, som for
Inge Molin betyder smerter, havel-
ser og gigtknuder. Sygdommen
flytter sig rundt 1 kroppen, snart er
den gal med knz og hwender, snart
med nakke, skuldre, albuer, ankler.
Leddene er svert bevaegelige og
svulmer op.

Senere pa foraret skal en lege pd
Amtssygehuset 1 Herlev, hvor Inge
Molin gir til kontrol, bruge fire
patienter til afprovning af endnu et
nyt gigtlegemiddel. Efter forunder-
sogelse den 1. april viser det sig, at
Inge Molin er tilstreekkelig syg til at
vare med.

20 pct. far saltvand
Stoffet, der skal afpreves, hedder
TNR-001 og har ved tidligere for-
sog virket hemmende pd en af de
komponenter, der indgir i gigtbe-
teendelse. Det gives som injektion to
gange ugentlig, idet patienten selv
skal leere at sprojte stoftet ind i lar,
mave eller overarm.

Forsgget strekker sig over tre

mineder og omfatter 400 patienter,
hvoraf de 40 er danske. Inden start
skal patienterne trappe fuldstendig
ud af anden gigtbehandling, en pro-
ces, der kaldes udvaskning og varer
fire uger. '

Patienterne inddeles ved lod-
trekning 1 fem grupper. De fire fir
stoffet 1 forskellig koncentration,
mens den femte, kontrolgruppen, fir
uvirksom medicin i form af salt-
vand. Der er altsd 20 pct. chance for
at fi “ingen medicin”, hvis man gir
med. Forsgget er dobbelt-blindet,
dvs. hverken patient eller lege ved,
hvilken gruppe den enkelte tilhorer.
Alle kan nir som helst og uden be-
grundelse traekke sig ud.

Bygger pa tillid

Inge Molin gir forst og fremmest
med, fordi forseget giver adgang til
at fi TNR-001 to-tre ir for, stoffet
godkendes 1 Danmark. AEgtemanden
tolger ngje med i hendes sygdom,
stotter, hjelper og gir med til under-
sogelser pd Herlev. Da datteren er
sygeplejerske og svigersennen lege,
er de gode at ridfere sig med, for
beslutningen bliver taget.

En vigtig forudsztning er loftet
om, at Inge Molin kan fortsette
med TNR-001 efter forsegsperio-
den. En anden fordel er, at man som
forsegsperson fir adgang til betyde-
lig grundigere underspgelser, end
man normalt fir, forklarer hun.

“Nir du deltager i et forseg, er
du genstand for opmarksomhed.
Hyvis noget kegrer af sporet, skal du
ikke gore noget serligt for at ribe
legerne op, for de er der. Jeg kan
kalde min lege nir som helst. Han
har sagt, at jeg altid kan ringe, hvis
der opstir problemer.”

Tillid og sympati er vigtig. Inge
Molin er overbevist om, at hun ville
sige nej, hvis en usympatisk lege bad
hende gi med i et forseg.

“Denne lege er en varm person,
jeg kan ikke forestille mig, at han
kun tenker pi sin karriere og ikke
pd mig. Jeg holder faktisk af ham og
foler, at han gor det for min skyld.

‘Det er miske lidt naivt.”

Frygter udvaskningen

Hun har flere bekymringer for start.
Som altid er hendes mand med 1
ambulatoriet pd Herlev sygehus’
reumatologiske afdeling, og legen
tir mange sporgsmil. Risikoen for
at komme 1 gruppen, der fir salt-
vand, og frygten for udvaskningen
@ngster dem mest.

“Leddegigt er jo nedbrydning af
led, hvad sker der, hvis den fir lov
at husere 1 fire mineder uden be-
handling? Men legen siger, at det
ikke er farligt. Her kommer tilliden
ind i billedet.” ‘

Bivirkningerne skremmer ikke
Inge Molin. Fra tidligere forseg i
USA med TNR-001 er rapporteret
om hudirritation ved injektionsste-
det og flere forkelelser og halsinfek-
tioner end normalt.

“Al medicin har bivirkninger.
Langsigtede bivirkninger bekymrer
jeg mig ikke meget om, der tager
jeg min alder i betragtning. For mig
er det vigtigst at have det godt lige
nu.”

[ de perioder, hvor gigten er
mest aktiv, tager hun en del smerte-
stillende medicin, herunder fem
morfinlignende piller daglig. Under
forspget skal hun tage den fulde
dosis hver dag, uanset behovet, og
det er en ulempe, for Inge Molin
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bryder sig ikke om at tage flere pil-
ler end hgjst nedvendig.

“For forseget var vi betenkelige
ved, om morfinpillerne er vanedan-
nende, men legen sagde, at det er de

ikke.”

Tat pa at give op
Den 7. april starter udvaskningen,
som hun mindes med gru.

“Det var slemt! Jeg er holdt op
med at gi til gymnastik og kunne
kun gennemfere min varmtvands-
svemning, fordi der blev taget ek-
stra hensyn. Jeg kunne ikke sove om
natten for smerter. Ikke gd pi we,
dbne en vandhane, tage buksestrom-
per pa, fore en gaffel op til munden.
Jeg havde ikke dremt om, at det
kunne gore s3 ondt!”

Inge Molin faler sig som en
gammel kone.

“Det gik op for mig, hvor meget
gigt der egentlig er i kroppen. At
den har udviklet sig i de dr, hvor jeg
har taget medicin.”

Flere gange er hun ved at op-
give, men hdbet om at komme i en
af de grupper, der firTNR-001 i en
koncentration, der virker, holder
hende oppe. Hun fir den forste
indsprejtning en onsdag og ter
nzppe tro det, da hun allerede fre-
dag merker en bedring. Efter lorda-
gens indsprejtning foler hun sig sik-
ker. Det er ikke saltvand! Medicinen
virker!

“Hvis jeg havde haft det som 1
ugerne forud, var jeg helt sikkert
sprunget fra”, pointerer Inge Molin.

(Artiklen er tidligere bragt i Helse, nr.
9/98)
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Uden forsog ingen fremskridt

Patienten har en moralsk pligt til at veere positiv over for medicinske forsog,
men i det konkrete tilfelde har man altid retten til at sige nej, siger
forskeren, laege Soren Holm, der radgiver Folketinget om ctiske sporgsmal

Kiinisk forskning, hvor mennesker
er forsggspersoner, indebarer et
lzegeligt dilemma:

P3i den ene side lover legen i
legeloftet at anvende sine kundska-
ber “efter bedste skennende” til
gavn for det enkelte medmenneske.
P34 den anden side gir forskning ofte
ud pd at give to forskellige behand-
linger til to grupper patienter og
undersgge, hvilken der virker bedst.
Forspgspersonen risikerer hermed at
fi den ikke-bedste behandling.

Samtidig indeberer det et habi-
litetsproblem, at forskeren bide skal
tilgodese patientens interesse i den
bedst tenkelige behandling og sin
egen interesse 1 at pleje en legelig
karriere.

En konsekvens kunne vere at
nzgte at deltage. Men den gir ikke,
siger lege Seren Holm, der under-
viser og forsker 1 medicinsk viden-
skabsteori ved Kgbenhavns Univer-
sitet og er medlem af Det Etiske
Rid, som ridgiver Folketinget i me-
dicinsk-etiske spergsmal. Ifelge ham
har patienten af to grunde en mo-
ralsk pligt til at stille sig positivt over
for forsag.

For det forste: “Nir jeg er syg og
bliver behandlet med en bestemt
medicin eller en bestemt operati-
onsmetode, sd er det kun muligt,
fordi tidligere patienter har lagt krop
til forseg. Laegen stir pd skuldrene
af tidligere leger og deres patienter,
som har fert udviklingen op til da-
gens stade. [ den forstand stir jeg i
geld til tidligere patienter.”

For det andet: “I et offentligt
sundhedsvesen, hvor de penge, der
bruges, er fellesskabets, er vi negdt til
med rimelig sikkerhed at vide, om
en given behandling virker, ellers
spilder vi pengene. Det krever

forskning, og det indebzrer ngd-
vendigvis forsegspersoner. Hvis jeg
siger, at jeg ikke vil deltage, det mi
andre gore, sd er jeg en freerider, en,
der keorer pi fribillet og tager alle
fordele uden at bidrage selv.”

Pligten og hensynet til sine bgrn
Pligten til at veere positiv indebarer
imidlertid ikke, at den enkelte skal
sige ja til et hvilket som helst for-
seg, endsige at forskeren kan kreve
det, siger Seren Holm.

“Hyvis jeg er kreftsyg og skal be-
slutte om min egen behandling, har
jeg ikke pligt til at gare mig overve-
jelser om menneskehedens bedste.
Filosofisk set er en moralsk forplig-
telse selvfolgelig handlingsvejle-
dende, men filosoffer er ikke naive,
de kender viljens svaghed. Og selv
hvis vi accepterer, at jeg har en for-
pligtelse til at deltage i forspg, si har
jeg ogsd andre forpligtelser, som kan
vere modstridende. Det kan vere
pligten til at tage hensyn til mine
born og derfor undlade at deltage i
risikable eller tidskrevende forspg.”

Der kan vare mange grunde til
at sige nej.

Helt banalt: “Hvis jeg har fuld-
tidsarbejde, og forseget kraever, at jeg
mgder 1 ambulatoriet én gang om
ugen, eller hvis forsgget indebzerer
undersogelser, som jeg ikke har lyst
til. Eksempelvis blodprever, og jeg
er bange for kanyler. Det kan ogsi
vere, at jeg er tilfreds med min nu-
verende behandling, eller det kan
vare, at jeg ikke bryder mig om den
lege, der informerer mig.”’

“Det er vigtigt at have tillid til
personen bag forseget, mistillid er
en rimelig grund til at sige nej.
Ifglge loven behgver man ikke at
begrunde et afslag, forskeren har
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ikke lov at snage i folks baggrund

for at sige nej.”

Positiv serbehandling

I mange tilfelde kan patienten imid-
lertid have fordel af at deltage, derfor
er det almindeligt, at mennesker
med kroniske lidelser sporger, “er
der ikke et forseg, jeg kan vare med
i?” Nogle gor det for at fi ekstra
omsorg, andre fordi de gennem et
langt liv med sygdommen selv har
hatt gavn af medicinske eller kirur-
giske fremskride.

Forspgspatienter fir ofte adgang
til tettere kontrol af deres sygdom
og mader ofte den samme lege, hver
gang de kommer 1 ambulatoriet.

“Det ved vi fra underspgelser
spiller en stor rolle. Men denne mo-
tivation siger 1 virkeligheden mere
om det danske sundhedsveesen end
om medicinske forseg,” bemarker
Seren Holm. - ‘

Er der tale om helt ny medicin,
kan man kun fi adgang til den ved
at vaere med i en afprevning. Det
kan veere attraktivt for patienter med
kreeft, aids eller andre dedelige syg-
domme, for hvem behandlings-
mulighederne er udtemt. Her vil
patienten ofte acceptere svaere bi-
virkninger 1 hibet om et leengere liv.

Lodtraekning
Mange forsgg indebzrer lodtraek-
ning — randomisering efter engelsk
random, der betyder tilfeldig.

Nir stof A og B gives til to grup-
per patienter for at sammenligne ef-
fekten, er resultatet kun troverdigt,
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hvis forskeren er sikker pa, at for-
skellig eftekt skyldes stofferne og ikke
biologiske eller psykologiske for-
skelle mellem de to grupper, end-
sige legens egen forudindtagethed
om, hvilket stof der er bedst.

Hovedformilet med lodtrack-
ning er at sikre, at grupperne er ens-
artet sammensat, hvad angir ken,
diagnose og lignende. Nir et til-
strekkeligt antal personer indgir,
siger statistisk sandsynlighed, at lod-
trekning giver ensartede grupper. [
forsog med fi personer kan det vere
nedvendigt at forhindsfordele, ek-
sempelvis si kvinder og mend ind-
gar 1 hver deres lodtrekning.

Endnu et formil med lodtrek-
ning er at sorge for, at forskerens
forudindtagethed ikke pavirker, hvem
der fir A eller B. Forudindtagethed
over for virkningen af stofferne kan
udlignes ved at blinde forseget.

Ved enkelt-blinding ved patien-
ten ikke, hvilket stof han fir.Ved dob-
belt-blinding ved hverken patient
eller lege, hvilket stof patienten fir.

Modstand mod tilfeeldighed
Men ingen gnsker sin skaebne af-
gjort ved lodtrakning, derfor skaber
metoden konflikt i lege-patientfor-
holdet. Det kom for nogen tid siden
til udtryk, da onkologerne efter
debat i medierne om brystkreftfor-
sog fortalte, at et stigende antal kvin-
der siger nej til eksperimentel be-
handling.

Hvorfor kan man ikke forske
uden lodtrekning, spurgte kvin-
derne?

Seren Holm forklarer, at forsk-
ning er specielt godt begrundet pi
de omrdder, hvor der ikke findes
overbevisende behandling. Det gal-
der storstedelen af kreftomridet,
hvor en stor del af patienterne da
ogsd indgir 1 forskningsprojekter.

De kreftbehandlinger, vi har i
dag, er bedre end dem, vi havde for
20 ar siden, men de er langt fra gode
nok. Derfor er legerne stillet over-
for, hvad man i filosofisk sprogbrug
kalder et forskningsimperativ — en
pligt df at forske.

“De metoder, der med farrest
patienter kan give de sikreste svar,
indebarer alle, at der skal traekkes
lod. Randomisering er et eftektivt
forskningsdesign. Vi kan ikke lgse
kraeftens gide her og nu, derfor er
hvert lille fremskridt af selvsteendig
verdi, og derfor ber vi valge det
forskningsdesign, der giver flest
fremskridt 1 forhold til tid,” siger
Seren Holm.

To andre metoder

Der findes to andre sammenlig-
ningsmetoder. Enten kan patienten
selv velge mellem behandling A og
B, eller legerne kan sige: Tidligere
brugte vi A, nu gir vi over til B i en
periode, bagefter sammenligner vi
erfaringerne.

“Hvis folk valger selv, er det
sandsynligt, at der bide er forskel i
biologi og psykologi mellem de to
grupper, derfor kan man ikke enty-
digt henfore resultatet til behandlin-
gen. Eksempelvis vil mennesker
med en stor svulst sandsynligvis

velge den mest aggressive medicin i
hib om, at den er mest effektiv,”
indvender Seren Holm.

Den historiske metode rummer
tilsvarende svaghed. Befolkningens
sundhedstilstand @ndrer sig over tid,
legerne bliver i stand til at opdage
svulster tidligere, miske stilles diag-
nosen anderledes i dag end for. Al i
alt kreever de to alternativer langt
flere forsegspersoner end lodtrek-
ningsmetoden — de giver ferre frem-
skridt pr. tidsenhed.

Sundhedsvaesenet legger sti-
gende vegt pa videnskabelig vished
for, at en anvendt metode er den
bedste. Her argumenterer leger ofte,
at enhver behandling principielt
burde indg4 i en systematisk opsam-
ling af erfaring — laes: Et forsknings-
projekt — fordi det lgbende ville
sikre den bedste kvalitet til prisen.

En stor del af de kliniske forseog
er banale sidan at forst3, at de ikke
griber paviseligt ind i forsegsperso-
nens sundhed. Det kan vare afprav-
ning af en ny navleklemme til ny-
fodte, en ndret sammensatning af
et bedgvelsesmiddel eller en inter-
viewundersogelse, der kortlegger
befolkningens sundhedsvaner.

Uden at tallet officielt er gjort
op, skenner Sgren Holm, at under
10 procent af forsggene er proble-
matiske. "

Artiklen har tidligere veret bragt | Helse,
nr. 9/98)
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Loven bag forsogene

I Danmark fortaeller Loven om det viden-
skabsetiske komitesystem, under hvilke
betingelser medicinsk forskning skal
forega. Loven omfatter alle forsgg med
levende mennesker, kgnsceller, befrug-
tede &g og fostre, veev, celler og arve-
masse eller med afdgde. Ogsa sparge-
skemaundersggelser, som indeholder et
vasentligt element af medicinsk forsk-
ning, eller som kan vaere til belastning,
er omfattet.

Patienter eller raske personer, der med-
virker i forsgg, skal skriftligt og mundt-
ligt orienteres om indhold, risici og for-
dele, og de skal frivilligt og udtrykkeligt
give samtykke, skriftligt. De skal ogsa
informeres om, at de nér som helst kan
traekke sig ud af forsgget.

Hvis forskeren modtager gkonomisk
statte fra virksomheder, fonde eller lig-
nende eller har en gkonomisk tilknyt-
ning til virksomheder, der har interesse
i forsgget, skal forsggspersonen oplyses
om det.

Hvis forsegspersonen er barn, umyndig
eller af anden grund ude af stand til at
give informeret samtykke, skal vaergen
gere det.

Hvis forsegspersonen modtager penge
eller andet for sin deltagelse, skal en vi-
denskabsetisk komite godkende betalin-
gen og sgrge for, at den ikke pavirker
samtykket “pa utilbarlig vis”.

De medicinske forsgg er desuden regule-
ret af Helsinki-deklarationen, som fgrste
gang blev vedtaget pa den 18. Verdens-
leegeforsamling i 1964. Deklarationen
indeholder en lang rakke bestemmelser,
blandt andet om, at omsorgen for for-
spgspersonen altid skal veje tungere
end videnskabens og samfundets inter-
esser, og at vigtigheden af forseget
altid skal sta i rimeligt forhold til de
risici, det paferer den enkelte.

Anden i deklarationen er fart over i den
for beskrevne danske lov.
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Ny landsformand

Dansk Handicap Forbund
har fiet ny landsformand.
Valget, der skete pa Dansk
Handicap Forbunds kon-
gres i midten af oktober,
faldt pd den 48-irige Jan
Jergensen, der har veret
aktiv 1 Dansk Handicap
Forbund gennem ca. 25
ar. Jan Jorgensen har bl.a.
tidligere veret formand
for Dansk Handicap For-

bunds Ungdomskreds, tid-
ligere nestformand 1
Dansk Handicap Forbund
og er nuverende naestfor-
mand 1 Drager/Tarnby
afdehing. Jan Jorgensen, der
tilerddte posten den 17.
oktober, afleser Karen
Madsen, der har varet
landsformand siden 1990.

Database over til-
gaengelige rejsemadl
En lille projektgruppe pa
Daghgiskolen for bevage-
handicappede i Arhus er i
fuld gang med at udvikle
en rejsedatabase for fysisk
handicappede. Malet er at
fa etableret en database
med oplysninger om til-
gengeligheden ved en
lang rekke feriemdl fra
luksushoteller til nudist-
campingpladser, som siden
skal kunne hentes via In-
ternettet. Oplysningerne
til databasen skal komme
fra andre fysisk handicap-
pede, der har gjort erfa-

ringer med feriemal og vil
formidle erfaringerne vi-
dere.

i e |

Projektgruppen, der
bestar af Bjarne Habekost
og Palle Diiring, har ud-
viklet et spergeskema, som
ombhandler de forhold, der
har betydning for fysisk
handicappede: Parkerings-
forhold, trinhgjder, ram-
per, dorbredder, toiletpla-
cering, handvaskens hgjde,
udlin af hjzlpemidler
m.m. Skemaerne ligger pa
rejsebureauer 1 Ostjylland
eller kan rekvireres direkte
hos Handi-Travel, som er
rejsedatabasens officielle
navn. Handi-Travel kan
kontaktes pd tlf. 8611
3777, fax. 8611 6786 eller
pa e-mail: Ag.extern.pad
@aaa.dk.

Mindeord
Brugergruppe II pa Fyn
har mistet et atholdt med-
lem. Den 22. oktober sov
Margit Rasmussen stille
ind efter lengere tids syg-
dom. Hun blev 76 ar.

Margit Rasmussen har
vaeret aktiv deltager i
meder, udflugter og tema-
dage igennem 10 ar. Og vi
har nydt godt af Margits
gaestfrihed ved vore ud-
flugter til hendes dejlige
sommerhus i Torreso.

Da Margit blev 75 ir,

holdt hun samtidig bru-
gergruppens julefrokost i
sin lejlighed 1 Otterup,
hvor vi beundrede alle
hendes broderede billeder,
som hun selv har syet
igennem arenes lgb.

Vi vil bevare hendes
minde.

Kirsten Schmidt Nielsen

Handicap i Sydafrika
DSIs nyhedsbrev om han-
dicaporganisationernes
ulandsarbejde udkom 1
september med et tema-
nummer om handicap-
pede 1 Sydafrika. Nyheds-
brevet er blevet tl via et
samarbejde mellem Mus-
kelsvindfonden og DSI og
belyser bade den sydafri-
kanske politik pa handi-
capomradet og de danske
aktiviteter og samarbejds-
projekter 1 landet, herun-
der Muskelsvindfondens
samarbejde med DiCAG
(Disabled Childrens Action
Group) — en foreldreorga-
nisation til handicappede
bern.

Nyhedsbrevet kan fis
ved henvendelse til DSI,
Kleverprisvey 10 B, 2650
Hvidovre, tif. 3675 1777.

Gratis lydboger

Syns- og leesehandicappede
skal ikke vere darligere
stillet end normaltlesende,
nar det gelder adgang til
fag- og speciallitteratur til
fritidsinteresser og studier.
Sadan lyder milsetningen
for KLO — Kultur og Lit-
teratur Orientering for
laesehandicappede 1 Vejen,
som er stiftet og drives af
syns- og lesehandicappede

—

KORT NYT 7 \.\
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i samarbejde med normalt-
lzesende.

KLO har siden starten
1 1981 indlest en lang
rekke pjecer, hindbeger,
arbeger, lokalhistorie, hob-
bybeger og beretninger pi
lydbind, som siden gratis
udlines til blinde, svagtse-
ende, ordblinde og andre,
der har problemer med at
lese trykte beger. Et vig-
tigt element 1 KLO er
netop gratisprincippet. Det
skal veere gratis at lane ma-
teriale og gratis at fa ind-
leest materiale, hvis det
drejer sig om faglitteratur,
supplerende studiemateri-
ale eller lokalhistorie, som
siden kan indga 1 KLO’s
samlede program. KLO
indleser ikke skenlittera-
tur og lerebeger til er-
hvervsuddannelse og er-
hvervslitteratur.

Arbejdet pa KLO va-
retages af en rekke frivil-
lige medarbejdere og lang-
tidsledige, der stilles til
radighed af Vejen Kom-
mune. Gkonomisk stottes
arbejdet af bevillinger fra
virksomheder, fonde, lega~
ter, kommuner og amter
samt tipsmidler.

KLO kan kontaktes pa
adressen: Torvegade 1,
6600 Vejen, tif. 7536 3178.
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Nye muligheder pa arbejdsmarkedet

Forsog med isbryderordning og personlig assistance til efter- og videreuddannelse

Den 1. juni 1998 tridte den nye lov
om kompensation til handicappede i
erhverv m.v. 1 kraft. Loven samler
storstedelen af de forskellige regler
og bestemmelser, der findes omkring
handicappedes adgang til og fasthol-
delse pd arbejdsmarkedet. Reglerne
om skine- og fleksjob samt reglerne
om arbejdsredskaber og indretning
af arbejdspladsen findes stadig i lov
om aktiv socialpolitik.

I lov om kompensation til han-
dicappede i erhverv m.v. er der etab-
leret to meget spendende forsggs-
ordninger. Den ene forsggsordning
er den sikaldte isbryderordning, den
anden forsegsordning handler om
personlig assistance til efter- og vi-
dereuddannelse. Begge forsegsord-
ninger lgber fra 1. juni 1998 til 31.
december 1999.

Isbryderordningen

Nir en arbejdsgiver skal ansette en
ny medarbejder, er det ikke alene
den relevante faglige uddannelse, der
er afgorende for vurderingen af, om
ansggeren er kvalificeret til stillin-
gen. En arbejdsgiver vil ogsd legge
meget stor vegt pd, om ansggeren
har haft et arbejdsforhold, hvor
ansggeren har vist, at vedkommende
kan anvende de kundskaber, uddan-
nelsen har givet, eller blot at ved-
kommende kan begi sig pa en ar-
bejdsplads, kan samarbejde, er
fleksibel etc. Personer med funkti-
onsnedszttelser, der har gennemgiet
en uddannelse, vil ofte ikke have haft
et erhvervsarbejde. Hvis man har en
funktionsnedsettelse kan det vaere
svart dels at overkomme at have et
arbejde ved siden af studiet, dels at
finde et egnet studiearbejde.

Det er derfor meget positivt, at
der nu er mulighed for at blive ansat
i en isbryderordning. Betingelserne
for, at personer med funktionsned-

settelser kan ansattes 1 en isbryder-
ordning, er, at man skal have afsluttet
en uddannelse af mindst 18 mine-
ders varighed, der berettiger til opta-
gelse 1 en statsanerkendt arbejdsles-
hedskasse (der er dog ikke krav om
medlemskab af en arbejdslesheds-
kasse). Man skal mangle erhvervser-
faring inden for det arbejdsomride,
som uddannelsen kvalificerer til, og
man skal ansettes senest 2 ar efter, at

uddannelsen er afsluttet. Man ansat- .

tes 1 virksomheden pi almindelige
lon- og ansettelsesvilkir. Virksom-
heden kan i de folgende 6-9 mine-
der modtage et lentilskud pa 50% af
medarbejderens bruttolen, dog mak-
simalt 11.000 kr. pr. mined. Virk-
somheden ma ikke afskedige en
anden medarbejder for at ansaette en
person 1 isbryderordningen. Ansog-
ning om brug af isbryderordningen

Job og
| handicap

A Skl

"1 - -

Nye og reviderede
regler péd
arbejdsmarkedet

Ishryderordning

Personlig assistance under
efter- og viderevddunnelse

Job med personlig assistance
Job med hjeelpemidler

Fortrinsadgung for personer
med handicop

lob med lontilskud - fleksjob
Job med lontilskud - skdnejob

Job og fortidspension

Job og sygedugpenge

skal gives til Arbejdsformidlingen i
den region, hvor personen med
funktionsnedsattelse bor.

Personlig assistance

Efter- og videreuddannelse har alle
pd arbejdsmarkedet brug for, og med
de nye forsggsregler om personlig
assistance til efter- og videreuddan-
nelse, der findes 1 lov om kompen-
sation til handicappede i erhverv
m.v., er det nu ogsd muligt for per-
soner med en funktionsnedszttelse
at efter- eller videreuddanne sig. Be-
tingelserne for at fa hjelp efter disse
regler er, at man har en funktions-
nedszttelse, der medforer et syns-
handicap, et hgrehandicap, et be-
vegelseshandicap eller et andet
handicap, der er sd omfattende, at det
giver behov for personlig assistance
eller tolkebistand. Efter- eller vide-
reuddannelsen skal ligge uden for
den normale arbejdstid, men inden
for personens erhverv. Det er ligele-
des en betingelse, at den uddannel-
sesinstitution, man er tilmeldt, ikke
yder personlig assistance eller tolke-
bistand.

Der kan ydes hjzlp til sdvel un-
dervisningen som til forberedelsen.
Tilskuddet gives for en bestemt pe-
riode og til en bestemt uddannelse.
Tilskuddet kan maksimalt bevilges i
op til 52 uger. Der kan maksimalt
bevilges hjelp i 20 timer om ugen 1
gennemsnit pr. kvartal. Selv om per-
sonen evt. har personlig assistance 1
forbindelse med erhvervsarbejde, sa
er der ogsd mulighed for at fi per-
sonlig assistance til efter- og videre-
uddannelse, da der er tale om to
forskellige ordninger. Arbejdsfor-
midlingen bevilger og administrerer
personlig assistance til efter- og vi-
dereuddannelse.

Lene Maj Pedersen er ansat pd Center -

for Ligebehandling af Handicappede
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Af Lene Maj Pedersen

Center for Ligebehand-
ling af Handicappede
har udarbejdet en
ajourfert udgave af
pjecen “Job og handi-
cap”, som kan hentes
pd www.clh.dk eller be-
stilles pd 33 11 10 44
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Spaendende weekend i Tyskland

Virksomhedsbesog, temadag og hyggeaften

Fredag den 28. august 1998 begav
Danmarks mindste kolonne af kasse-
biler sig afsted sydover for at deltage
i Dansk/Tysk-gruppens arlige sam-
menkomst, der var henlagt til
Mecklenburgs kenne, gamle hoved-
stad, Schwerin.

For genforeningen af Tyskland
fandtes der ikke i DDR en egentlig
brugerorganisation for muskel-
svindsramte, men 1 dag er der 1 de
tidligere osttyske delstater etableret
brugergrupper, som arbejder under
det felles hovedkontor i Freiburg.

Det var naturligvis en helt spe-
ciel prastation af brugergruppen i
Schwerin at arrangere drets treef. I
det tidligere Gsttyskland er folk med
muskelsvind vant til, at praktisk
hjelp og statte hovedsagelig fis gen-
nem familie og venner. Her findes
ikke et offentligt organiseret system
for etablering af hjzlperordninger,
og ikke et kontor, hvortil man kan
sende sin ansggning om bevilling af
en specialindrettet bil eller et veleg-
net hjelpemiddel.

En af de lokale “muskelsvind-
lere” havde erhvervsmassig tilknyt-
ning til Schweriner Volkszeitung —
et dagblad med et oplag som Jyl-
landspostens — og fredag aften var
der arrangeret virksomhedsbesag. Vi
ankom til bladhuset netop som

morgendagens avis gik i trykken, og
vi fik lejlighed til at falge processen
fra papirrulle til feerdig avis eller:
’Siledes trykkes, samles og pakkes
100.000 aviser pd 4 timer”.

Lordag var afsat som temadag
med overskriften: “Magt og afmagt
hos den handicappede kontra magt
og afmagt hos hjelperen”. Temaet
blev behandlet i grupper under kyn-
dig supervision af cand. psyk. Sabine
Jantzen fra Medizinische Universi-
tatsklinik, Liibeck. Da deltagerne
kendte hinanden godt, blev udbyttet
af temadagen ganske fint, ogsi selv
om sproget for nogle af os var lidt
fremmedartet.

Flere burde deltage

Lardag aften var en rigtig hyggeaf-
ten med middag, levende lys og le-
vende musik. Der deltog nogle af ar-
rangementets sponsorer — dem har
man heldigvis nogle stykker af — og
vi fik lejlighed ¢l at fortelle om
Muskelsvindfondens aktiviteter i
Danmark. Vi skylder stor anerken-
delse til vore tyske venner for at
have arrangeret en weekend med et

sd spendende indhold, og nasten
helt uden de seedvanlige forhindrin-
ger for en korestolsbruger.

Det er lidt trist, at si fi danske
muskelsvindlere under sig selv den

oplevelse, det er at deltage 1 aktivi-
teter med artsfeeller 1 vore nabolande.
Selv om initiativer til Dansk/Tysk
tref 1 sin tid blev taget i Muskel-
svindfondens regi til glede og gavn
for medlemmerne, mi man vel nok
desvaerre acceptere, at Muskelsvind-
fondens udlandskontakter nu til dags
finder sted pa et andet plan og i
andre fora.

Muskelsvindfonden er sd vidt
vides den eneste handicaporganisa-
tion, der har dyrket den form for
kontakt og samkvem, som Dansk-
Tysk-gruppen har praktiseret gen-
nem mange ar, og vi hiber naturlig-
vis pd accept og stette i fremtiden,
siledes at aktiviteten kan holdes ved-
lige pd medlemsniveau.

Ogsd ledelsen 1 DGM, Landes-
gruppe Schleswig-Holstein, er op-
marksom pd, at der skal gores en
ekstra indsats for Dansk/Tysk-grup-
pen. Det er lykkedes at skabe inter-
esse for aktiviteten blandt politi-
kerne omkring det danske mindretal
1 Sydslesvig. Aflgseren for Karl Otto
Meyer, Frau Anke Spoorendonk, har
vist interesse for at medvirke til at
styrke kontakten til den danske han-
dicaporganisation. Nogle 13 ildsjele
pé den danske side kunne i samme
omfang bidrage til gruppens fort-
satte eksistens.
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Andersen

Schwerin var ramme
om det drlige dansk-
tyske traef.
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Lobenummer 8061

Til kvindelob i mini crosser

Farst kreevede det lidt overtalelse.

”Kom nu Naja, det bliver helt
vildt sjovt!”

“Mener du det serigst?”

Ja, selviglgelig. Linea skal ogsd
med, sd kan vi skiftes til at skubbe
dig. Vil du ikke nok?”

Efter at min veninde Cecilie
havde overtalt mig, tog vi hen til
Radovrecentret for at melde os til
Alt for Damernes kvindelgb 1998
sammen med vores klassekammerat
Linea. For en sikkerheds skyld
spurgte vi, om jeg mitte kore lobet
i min mini crosser, ellers var Cecilie
og Linea villige til at skubbe mig i
den manuelle (det var sgdt af dem,
men jeg ville ikke sdelegge deres
tid — de skulle ikke komme senere
ind pd grund af mig). Damen rin-
gede videre for at sporge, det tog lidt
tid. Endelig fik vi et svar — jeg mitte
gerne kere 1 mini crosseren. Mit
lobenummer blev 8061.

Naeste dag, onsdag den 17. juni,
skulle det hele ske omkring klok-
ken 19.00. Min mor kerte os hen til
Gefionspringvandet i Kgbenhavn,
hvor det hele skulle foreg3.

Der var en masse mennesker,
omkring 10.000 deltagere, hvoraf
cirka 10 var mand med parykker og
leebestift. Og sd var der tilskuere.

Vi tog vores numre pi og gik lide

rundt for at lede efter tre af vores
venner, som ville komme og kigge.
Forst da der blev kaldt til opvarm-
ning, dukkede de op. Der blev sendt
1.000 afsted hvert femte minut. Vi
blev forst sendt afsted klokken 19.40.
[ mellemtiden varmede vi op — eller
rettere de andre varmede op. Da der
var 10 minutter til vores startskud,
blev Cecilie vak fra Linea og mig.
Men hun skulle nok finde os igen,
det skulle jo ikke vere sd svert!

Vi rykkede tettere og tettere pa
startlinien. Jeg begyndte at bekymre
mig. Tenk, hvis jeg blev vek fra Ce-
cilie og Linea, eller hvis jeg korte
nogle ned. Og selv om jeg havde
fiet at vide, at der ikke var nogle
hgje kantsten, jeg skulle over, teenkte
jeg: Ah nej, de har sikkert taget fejl,
og hvis de ikke har, s er lave kant-
sten 1 deres verden for hgje til mini
crosseren. S3 skal jeg skubbes over
kantstenen, og det bliver ret pinligt.

Here we go

Pludselig var der ikke mere tid til-
bage at bekymre sig 1. 5-4-3-2-1-
Bang! Jeg begyndte at kore. Jeg
havde fiet at vide, at de andre delta-
gere nok skulle tage hensyn til mig,
men jeg skulle ogsd tage hensyn til
dem. 54 jeg sorgede for at holde af-
stand fra loberne omkring mig.

i

Pi det forste stykke vej 13 der
brosten, men det var ikke si slemt.
Heldigvis var resten af vejen almin-
delig asfalt.

Der stod fotografer rundt om-
kring, og da jeg kom kerende,
skyndte de sig at hive deres kame-
raer frem for at tage en masse bille-
der. Det er jo ikke s ofte, at de ser
en 14-drig handicappet pige deltage
i et kvindelab.

Vilgb rundt i det indre Kaben-
havn, og da vi kom til Langelinie,
fik Linea sidestik. Havnen virkede
bare si lang, og flere og flere num-
mer 9.000’ere overhalede os. Cecilie
var stadig ikke til at se. Jeg bakkede
hele tiden Linea op, og til sidst var vi
tet pd milet ved Kastellet.

For at komme i mdl skulle man
over nogle brosten og en grasplaene.
Here we go! Jeg hoppede op og ned
pd grund af ujevnheden. Det mi
have set sjovt ud — men hvad s, jeg
kom jo i mil. :

Der stod en mand og tastede
min tid ind pid en slags computer.
Men tid — hvad er tid? For nogle var
det kun tiden, det drejede sig om.
For mig var den uden betydning. Jeg
ville ikke vinde lgbet — jeg kunne
sikkert heller ikke, hvis jeg havde
villet.

Men jeg havde vundet min egen
sejr. Jeg havde kort fem kilometer
sammen med 10.000 andre kvinder!
Og Cecilie fik ret, det var sjovt. Det
var fedt at se folks reaktion, da jeg
kom kerende med sportstg] og
lobenummer pi.

Bagefter sagde hun ogsd, at hun
var stolt af mig. Jeg er faktisk meget
glad for, at hun fik mig overtalt.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Ungdomsmede - Nordjytland
Ungdomsgruppen i Nordjylland inviterer medlemmerne til made.

Internationalt mede om ALS - Miinchen, Tyskland
Det 6. mode i The International Alliance of ALS/MND Associations holdes i dr i Tyskland
efterfulgt af et internationalt symposium for fagfolk (den 16.-18. november).

Weekendkufsus for voksne gaende - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind inviterer alle voksne brugere (18-40 dr), der er gdende samt deres

pdrarende til kursus.

Julehygge - Humlehgjskolens SFO, Sgnderborg
Foreeldregruppen Sydjylland II inviterer medlemmerne til julearrangement.

Temadag om Duchenne-baerere — BST, Arhus

Institut for Muskelsvind inviterer brugere, der er Duchenne-beerere, samt pdrgrende til kursus.

Julemgde - Klostergarden, Kolding
Bedsteforaeldregruppen Jylland-Fyn inviterer medlemmerne til julearrangement.

Made om nye brugergrupper - “Knudepunktet”, Vejen

Medlemsservice inviterer alle medlemmer i Senderjyllands, Ribe og Vejle Amt til feellesmode
om start af nye brugergrupper.

Temadag for selvstendige erhvervsdrivende - Musholm Bugt Feriecenter

Gruppen af selvstendige erhvervsdrivende inviterer alle selvstendige erhvervsdrivende med

et bevaegehandicap til temadag om dannelse af netvark.

Julemgde - Hvidovre
Foreldregruppen Sjeelland inviterer medlemmerne til julearrangement.

Julemgde - Njalsgade, Kebenhavn
Tosegruppen holder julempde, hvor der bl.a. skal fremstilles julegodter.

Borneintroduktionskursus - Pindstrup Centret v. Ryomgard
Institut for Muskelsvind arrangerer weekendkursus for nye barn og deres familier.

Falles julemgde - Vejle Handicap Center
ALS-grupperne pd Fyn, Midt- og Sydjylland inviterer medlemmer og pdrarende til julearr.

Planlzgningsmgde - Roskilde
Ungdomsgruppen Sjelland inviterer medlemmerne til made om kommende aktiviteter.

Julemgde - Bredballe v. Vejle
Foreaeldregruppen Sydjylland I inviterer medlemmerne til julearrangement.

Nye sociale love - Rddhuset, Solrad
Brugergrupperne 8, 10, 13 og 14 inviterer alle medlemmer og pdrarende til fellesmade om
de nye sociale love med opleg af Jorgen Lenger og Jes Erik Jessen fra Muskelsvindfonden.

Medarbejderrad i Muskelsvindfonden - Arhus

Julefrokost - Roskilde
Den lokale ungdomsgruppe pd Sjelland inviterer medlemmerne til julehygge.

Bestyrelsesmgde i Muskelsvindfonden ~ Bernstorffsvej, Hellerup

Julemgde - Nordjylland (Stedet endnu ikke fastlagt)
Den lokale ungdomsgruppe i Nordjylland inviterer medlemmerne til julemode.
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[ dette nummer tager “Muskelkratt”
fat pd diskussionen om en kom-
mende behandling af muskelsvind.
Men det bliver med garanti ikke sid-
ste gang. [ drene fremover vil vi igen
og igen diskutere dette emne.Vi vil
blive stillet over for mange svare
valg, bide for den enkelte med mu-
skelsvind og for Muskelsvindfonden
som forening, og nogle af spargsma-
lene kan vi end ikke identificere
endnu.

Den aktuelle diskussion er kun
forste skridt pd en lang, lang vej. Der
er ingen grund til at tro, at muskel-
svind vil kunne helbredes inden for
en overskuelig drreekke, men inden
lzenge vil der starte forseg, som 1 det
smd maske kan lette tilveerelsen for
folk med muskelsvind, f.eks. ved at
bevare funktioner lidt lengere og
gore sygdommens fremadskriden
lidt langsommere.

Sidanne muligheder vil for
mange vere ganske kerkomne. Men
netop pa grund af det lange tidsper-
spektiv vil der ikke 1 overskuelig tid
vaere noget alternativ til fortsat brug
og udvikling af de vedligeholdende
behandlingsmetoder, vi allerede be-
nytter os af, og som har til formal at
sikre de bedst mulige vilkdr og ram-
mer for os, der 1 dag har muskel-
svind. Ligesom der selvsagt fortsat
skal vaere et tilbud til dem, der af
forskellige grunde eventuelt fravael-
ger en af de kommende nye be-
handlingsformer.

I starten vil nye behandlingsfor-
mer kun vere pi forsggsstadiet, og
ingen kan garantere, at de er uden
bivirkninger. Det siger derfor sig
selv, at det md vare helt op til den
enkelte at svare ja eller nej tak til et
tilbud. Muskelsvindfondens opgave
vil veere at fortelle sa detaljeret som
muligt om konsekvenserne af det
ene og af det andet valg.

Men samtidig er det ogsi Mus-
kelsvindfondens opgave 1 videst mu-
ligt omfang at pavirke de overord-
nede rammer for medicinske forsgg
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— og opstille f.eks. etiske krav. Dan-
skere med muskelsvind vil faktisk
vere serdeles attraktive for medici-
nalindustrien, fordi vi i Danmark har
en ganske velorganiseret og relativt
precist diagnosticeret sygdoms-
gruppe. Den situation skal vi ud-
nytte til at sikre brugernes interesser
bedst muligt!

Imidlertid er der si fi med
samme muskelsvind-diagnose 1 Dan-
mark, at et “troveerdigt” projekt al-
drig vil kunne gennemferes 1 Dan-

mark alene. Derfor mi Muskelsvind-
fonden i de kommende ir engagere
sig internationalt mere end nogen
sinde for, ikke mindst for at vare
med til at sikre, at medicinalindu-
strien mé tage udgangspunkt i bru-
gernes behov, uanset hvor den gn-
sker at gennemfere forseg med ny
behandling.

Det nedvendigger, at vi samar-
bejder med muskelsvindorganisati-
oner fra andre lande for pa den
mide at varetage brugernes interes-
ser. Det vil f.eks. sige, at der ikke skal
involveres flere forsggspersoner end
ngdvendigt. Ligesom der selvsagt
ikke skal gennemfores flere forsgg
end hgjst ngdvendigt — bl.a. ma for-
sog ikke “gentages” unedigt; f.eks.
reelt blot motiveret af den hermed
forbundne prestige for en forsker.

Forudsat brugerorganisationerne
er sig deres store ansvar bevidst, og

ikke mindst afstemmer deres hold-
ninger efter brugerne, ber det groft
sagt blive sidan, at der ikke er for-
segspersoner til ridighed uden bru-
gerorganisationernes accept!

Omvendt er de fleste af os na-
turligvis interesseret 1 at motivere
medicinalindustrien til at udvikle en
behandling mod muskelsvind, og
her vil det netop vere af betydning,
at vi vil kunne formidle en kontakt
til relevante brugergrupper, som
ingen andre kan formidle.

Der findes mange typer af mus-
kelsvind, og en ny behandling vil
ikke udvikle sig lige hurtigt for alle
grupper. “Sammenlignelige perso-
ner” med hensyn til f.eks. diagnose,
alder og udviklingstrin vil f3 brug
for at diskutere med hinanden,
hvordan de skal forholde sig til de
forseg, der vil blive tilbudt — ogsd pa
tveers af landegreenser. Et yderligere
perspektiv pd udviklingen er derfor,
at vore diagnosegrupper i Muskel-
svindfonden fremover vil komme til
at spille en endnu mere central rolle
end tidligere — ogsa 1 det internatio-
nale arbejde.

Det er ikke mindst Muskelsvind-
fondens fortjeneste, at der 1 dag gores
meget mere for mennesker med
muskelsvind i Danmark end tidligere
— og vel at maerke pa vore egne be-
tingelser og med respekt for vore
egne onsker. Dette udgangspunkt
skal fastholdes i fremtidens problem-
stillinger.

Der venter os nogle meget
spaendende ir, og jeg kan kun op-
fordre alle til at deltage i debatten, s
vi bidde kan motivere forskningen
og sikre respekten for den enkelte
med muskelsvind.
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