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Fortidspensionsreformen er vedtaget — Millionstette til flytte-hjemmefra-projeke
Zgtepar valgte zgsortering for ikke at fi et barn med Duchennes muskeldystrofi.

Reportage i ord og billeder fra de fem udbytterige, men hektiske dage i
Scandinavian Congress Centre, Arhus, hvor det 11. Internationale ALS-
symposium og arsmedet i verdensalliancen af ALS-organisationer fandt sted.

En ung brugex: og en ung hjelper forteller om deres indbyrdes forhold.
19-4rig pige med muskelsvind ville opleve noget ekstremt og tog til Australien.
Det er ikke synd for mig, siger 18-drig med muslfelsvind.

Pris til ALS-forsker — Heder til Feriefond — Nordisk samarbejde om DMD.
Danske unge med handicap er forkzlede, mener afrikanere pa studieophold.
10-drige Allan Damsgaard har lavet en tegneserie om elefanten Rasmus.
Psykolog skriver om reaktionsmenstre hos familier med et handicappet barn.
Muskelsvindfonden har indledt samarbejde med investeringsforeningen Banco.
Det handler om vardighed, sagde nordmand til danske fagfolk.

Sne i september — Center lukker ikke — Rundvisning pd Det Kongelige Teatér.
Aktivitetskalender — Adresser.

Selv om landsmgde 2001 kun bliver et éndags-arrangement, behaver det ikke at
blive ringere, skriver Evald Krog som en kommentar til de mange tilkendegivel-
ser, han har fiet fra medlemmer i forbindelse med bestyrelsens beslutning om at
spare pd landsmedet i 2001.

Hvordan er det at skulle have hjelper for forste gang,
og hvordan er det at vare hjelper for en 15-drig?
15-drige Isak og 20-drige Lars fortaeller Gbent om
deres forhold og roller.

Foto: Ulnik Samswee Figen

“Hjalperen gav mig sparket” '
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Endelig aftale om fortidspension

Langt om lenge niede et stort fler-
tal 1 Folketinget frem til en aftale om
den kommende fortidspension. Den
kommer til at gzelde alle sager, der
indledes efter den 1.januar 2003. De
nuverende regler fortsetter for andre
fortidspensionister.

Der sker en sammenkadning
med fleksjob-reglerne, si det forst
skal afpreves, om man kan forserge
sig selv, medmindre det er indly-
sende, at man ikke kan.

Den fremtidige fortidspension
kommer til at bestd af kun én sats,
dagpengeniveauet, ca. 152.000 kr.
Dog fir man 15% mindre, hvis man
er gift eller samlevende.

Dette beleob skal alene dekke
forsergelsesudgifterne. Merudgifter
som felge af en funktionsnedsettelse
dekkes serskilt efter §84 1 den so-
ciale servicelov. Hvis man kan sand~
synliggere, at man har merudgifter
pd 500 kr. pr. mined, fir man 1.500

kr. pr. mined. Belgbet forhgjes trin-
vis, hvis merudgifterne er storre.

Det er svart at vurdere, om en
fortidspension efter det nye system
vil vaere bedre, for de pracise regler
om merudgifter er endnu ikke ved-
taget; men der er jo ogsi to dr, til
reformen treeder 1 kraft.

. I sammenligning med den nu-
vaerende hgjeste fortidspension af-
henger alt af reglerne for merud-
giftsdeekning. I sammenligning med
de andre nuverende pensionsni-
veauer vil der utvivlsomt vere tale
om en forbedring ~ hvis man over-
hovedet fir en fortidspension, for det
vil iseer veere 1 denne gruppe, at man
miske kan klare et fleksjob.

Som noget nyt fir man fremover
mulighed for selv at rejse en pen-
sionssag.

Det er sveert at vurdere fortids-
pensionsreformen endeligt, for alle
regler er fastlagt. Men for det forste

skal vi huske, at vi aldrig har elsket
det gamle system og altid har gnsket
en opdeling mellem forsgrgelse og
kompensation.

For det andet ligger pensionssat-
serne lige s3 lidt fast 1 det nye system
som 1 det gamle. Dem skal vi til sta-
dighed arbejde for at forbedre; men
med et mere gennemskueligt system
vil dette arbejde blive lettere.

For det tredje vil mange menne-
sker faktisk helst forserge sig selv,
hvis de overhovedet kan. Spgrgsma-
let er dog, hvordan reglerne vil blive
udformet og fortolket, og om man
vil tage tilstrakkeligt hensyn til bru-
gernes egne gnsker og vurderinger.

For det fjerde er det noget tvivl-
somt, om man overhovedet kan
skaffe fleksjobs nok. Derfor vil for-
tidspensionen ogsd blive et tilbage-
vendende tema de kommende to 4r.

Penge til “flytte-hjemmefra projekt”

Socialministeriet har bevilgei 6,1 mio. kr. til projekt for unge fysisk handicappede

MarselisborgCentrets projekt “For-
Spring — fra plejehjem eller for-
aldrehjem til en selvstendig udebo-
ende tilverelse” har et bevilget 6,1
mio. kr. fra satsreguleringspuljen over
en firedrig periode.

Projektet har til formal at udvikle
en rehabiliteringsmodel for socialt
svage unge med et fysisk handicap
for at stotte dem i at opni en selv-
stendig voksentilverelse pd egne
premisser. Ergoterapeut i Institut for
Muskelsvind Ann-Lisbeth Hajberg
skal veere projektleder.

Muskelkraft var i fordret med til
at skabe opmarksomhed om det
forhold at et stort antal unge handi-
cappede 1 dag bor pi plejehjem for
xldre. Folketingets partier har fulgt
sagen op og afsat et storre belab af

satsreguleringspuljen til at forbedre
yngre fysisk handicappedes bolig-
forhold.

I dag findes der ikke -et tilstraek-
keligt antal egnede bomuligheder
eller instanser der kan statte de unges

flytning hjemmefra til egen bolig..

Undersggelser har vist at selv om de
fleste fysisk handicappede unge har
giet i folkeskolen sammen med
ikke-handicappede elever mister de
venner i takt med at de bliver zldre.
Kammeraterne begynder at gi til
mere konkurrencepraegede fritidsak-
tiviteter, fir fritidsjob og keerester. De
handicappede unge bliver mere og
mere athengige af foreldre og hjel-
pere og fir ikke mulighed for at ud-
vikle sig til voksne sammen med
andre unge pi egne premisser.

I projekt “For-Spring” vil der
blive oprettet et antal treningsboli-
ger hvor fem-seks unge kan bo i en
treningsperiode og blive stottet 1 at
bruge eksisterende ordninger og til-
bud, 1 at skabe sociale kontakter og
i at afklare deres fremtidige bomu-
ligheder og forsgrgelsesgrundlag.

Der vil ogsé blive arbejdet med
beskeftigelsesmuligheder: uddan-
nelse, arbejde eller andet og rollen
som arbejdsgiver for et antal handi-
caphjzlpere. Endelig vil der blive
overvejet alternativer til den traditio-
nelle hjelperordning.

Projekt “For-Spring” indledes 1
2001 og laber til og med 2004 hvor
der skal tages stilling til om rehabi-
literingstilbuddet skal gores perma-
nent. rd
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Af Jane W, Schelde
“oto: Mikkel Ostergaard

Lena og hendes mand
Claus onsker ikke at fd
et barn med Duchennes

muskeldystrofi, men
deres spn Nicklas vil
have godt af at fé en
spskende. Derfor har de
sagt ja til preimplan-
tationsdiagnostik.
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Onskeborn

Agtepar sagde ja til wgsortering for at vere sikker pd,
at de ikke fik et barn med Duchennes muskeldystrofi

“Man skal tenke sig godt om og
gore op med sig selv, om gnsket om
at fi et barn virkelig er sd stort. Det
er psykisk hirdt — og hirdere, end
man umiddelbart tror.”

Ridet kommer fra Claus, 40 ar,
og hans kone Lena, 35 ar, som selv
har veret igennem mange provelser
og overvejelser, inden de valgte at
sige ja til preeimplantationsdiagno-
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stik. Det vil sige at f3 et barn ved
hjelp af reagensglasbefrugtning, hvor
de befrugtede ag sorteres efter raske
og syge ®g. Kun =g, der ikke har
arvet sygdomsanlegget til den alvor-
lige sygdom, man underspger for,
legges op i kvindens livmoder. Me-
toden praktiseres som et forsogs-
projekt pi Skejby Sygehus i Arhus
og p4 Rigshospitalet i Kebenhavn.

Konklusionen pi Claus’ og Lenas
overvejelser var, at gnsket om at fi
endnu et barn var si stort, at de ikke
s4 andre muligheder. De havde i for-
vejen en dreng, der var rask, men fire
efterfolgende graviditeter havde re-
sulteret 1 en spontan abort 1 9. uge,
to provokerede aborter og en gravi-
ditet uden for livmoderen. De pro-
vokerede aborter skyldtes, at man via
en moderkagebiopsi 1 10.-11. uge
fandt ud af, at fostret var en dreng,
der havde arvet sygdomsgenet for
Duchennes muskeldystrofi.

“Hvis vi ikke havde fiet mulig-
hed for preimplantationsdiagnostik,
havde vi opgivet. S& havde vi ikke
turde preve at fi flere born,” siger
Lena, som nu er gravid i 14. uge og
ved, at hun venter en datter.

I tvivl
Efter flere irs mistanke fik Lena for
godt syv 4r siden endeligt konsta-
teret, at hun var barer af sygdoms-
genet for Duchennes muskeldy-
strofi. Lenas ®ldre bror, der dede
som 18-irig, havde haft sygdom-
men, og Claus og Lena var enige
om, at de ikke onskede at {3 et barn
med samme sygdom. De gnskede
ikke at pifere et barn en alvorlig
lidelse, som de kendte til pa forhind.

Beslutningen havde de allerede
taget i forbindelse med forste gravi-
ditet, som gik godt. En moderkage-
biopsi dengang viste, at Lena ventede
en sgn, der var rask, og Nicklas blev
fodt 1 1993.Ved de efterfolgende gra-
viditeter var deres holdning den
samme, selv om det ved de provoke-
rede aborter var en sver beslutning
at valge fostret fra. Tanken om at
gennemfore graviditeten og fi en
dreng med sygdommen dukkede op
hos dem begge.

“Tanken var der altid, men nok
ikke serigst. Vi havde besluttet os,”

siger Claus, som selv var mere sikker
1 at veelge barnet fra end Lena. Hun
var ind imellem i tvivl.

“Iser nir jeg var gravid, var det
svart folelsesmassigt. Det er noget
andet, ndr man planlegger det,” siger
Lena, som szrligt ved anden gravidi-
tet havde svert ved at tro pa leger-
nes besked. De mitte have taget fejl,
mente hun.

“Statistisk set burde der kun vaere
25% risiko. At vi sd render ind i to
syge bern, er voldsomt,” siger hun og
hentyder til arvegangen for Du-
chennes muskeldystrofi. (Se fakta-
boks side 9). Statistisk set burde kun
hver fjerde graviditet resultere i en
dreng med sygdommen, men natu-
ren folger ikke altid statistikken.

Samvittighedskvaler

Nir egteparret valgte abort, var det
af flere. drsager: Hensynet til det
ufgdte barn, deres zgteskab, familie-
livet og Nicklas. Et handicappet barn
ville kreve meget, lave meget om pa
familielivet og miske ogsd gi ud
over Nicklas, mente de.

“Det er mange overvejelser, man
gor sig, men jeg har det ogsd sidan,
at hvis vi nu havde valgt at fi barnet,
og barnet senere var ked af sin syg-
dom, er det spagrgsmilet, om man si
ville fd samvittighedskvaler, fordi
man kunne have valgt det fra,” siger
Claus.

Lena har ikke kunnet lade veere
med at teenke pd sin bror, hver gang
hun stod med overvejelserne om at
sige nej til at gennemfore en gravi-
ditet. -

“Jeg har da haft den tanke, at hvis
min bror havde levet, hvad ville han
have sagt til disse aborter? Ville han
synes, det var okay, eller ville han
sige, at det var forkert?” siger hun og
er selv usikker pa svaret.

“Men jeg oplevede, at min bror

tit havde ondt. Det kan godt vare,
at han selv syntes, at han havde et
godt liv, men jeg ved det ikke.”

Det forkerte kon

Efter den sidste abort i slutningen af
1996 blev Claus og Lena forste gang
prasenteret for muligheden for
preimplantationsdiagnostik. Meto-
den var pi det tidspunkt endnu ikke
godkendt politisk, sd parret fulgte in-
teresseret debatten i Folketinget og
den endelige tilladelse til forsegs-
projekterne i sommeren 1997.

En af begrundelserne for at
velge aegsorteringsmetoden var, at
den var mere skinsom for Lena.
Ogsd selv om de fik at vide, at hor-
monbehandling ikke var nogen
“dans pd roser”.

“Vi syntes faktisk, det var bedre
at kassere noget, der ikke var s stort
endnu, end noget, der var blevet til
et foster, og som jeg havde biret pd,”
siger Lena, selv om bide hun og
Claus tenkte over, at der under alle
omstzndigheder var tale om et be-
gyndende menneskeliv.

I januar 2000 blev Claus og Lena
indkaldt til informationsmede pi
Skejby Sygehus. Da havde de ventet
1 knap fire 3r, bl.a. pd at egsorte-
ringsanalysen rent teknisk skulle ud-
vikles til Duchennes muskeldystrofi.
I marts kom Lena i hormonbehand-
ling, hvor forste 2gudtagning og be-
frugtning viste sig kun at resultere 1
brugbare “drengeaeg”.

“Aggene sd flotte ud, sagde de,
men de havde det forkerte kon,”
siger Lena.

Ved xgsorteringsmetoden kan
man enten sortere eggene efter ken
og i tilfelde med Duchennes mu-
skeldystrofi sortere drengene fra,
fordi kun drenge kan fi sygdom-
men. Eller man kan undersgge be-
frugtede =g for den gendefekt, der

forer til sygdommen. I Lenas tilfzelde
kiggede man kun efter ken.

Efter anden hormonbehandling
lykkedes det at fi gode “pigeeg”,
som allerede ved forste forseg resul-
terede 1 den nuverende graviditet.

Psykisk hardt

“Selv om vi var heldige farste gang,
har det veret en psykisk hird be-
lastning,” siger Claus, der ikke er sik-
ker p4, at han vil have mod pd at g
det igennem igen, hvis noget skulle
gd galt med den nuvarende gravidi-
tet,

“Forste gang, hvor der ikke
kunne legges et befrugtet =g op,
blev vi skuffede, men det var ikke sd
hdrdt. Nu hvor det er lykkedes, er
det en storre belastning, end man
kan forestille sig. Der er giet sd lang
tid, hvor vi ikke har turdet tro pi
det,” siger Claus.

Lena er enig: “Det er mange
faser, man skal igennem. Forst at
vente pd blodpreven, for at se om
man er gravid. S3 gir der fem uger,
for man skal til skanning for at se, om
der er et levende foster. Der er hele
tiden noget, man skal igennem.”

I 10. uge fik Lena taget en
moderkagebiopsi for at kontrollere,
om barnet havde Downs Syndrom.
Moderkageproven var bide en ekstra
kontrol af forsegsprojektet og en al-
mindelig rutineundersegelse for gra-
vide over 35 dr. Igen en usikker ven-
tetid, men efter 14 dage kom svaret,
at barnet ikke havde sygdommen.
Forst derefter har Lena og Claus tur-

det glede sig og tro pi, at de nu en- -

delig skal f3 det barn, de har ansket
sig.

Debatten kert af sporet

Om deres kommende datter vil
vere barer af genet for Duchennes
muskeldystrofi, ved Claus og Lena
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ikke, men det er heller ikke af-
gorende. Nir hun engang skal have
born, kan man miske behandle syg-
dommen med genterapi, mener par-
ret, som er meget dben over for gen-
terapi og andre teknologiske og
behandlingsmaessige fremskridt.

“Man skal selvfglgelig vare
meget kritisk over for genterapi,
men si lenge man kan bruge det
positivt, synes jeg ogsd, man skal ud-
nytte det. Men der skal helt klart
settes graenser for, hvad man mi og
ikke mi,” mener Claus.

De samme klare grenser mener
parret ogsd skal settes ved preeim-
plantationsdiagnostik, og hvem der
skal have tilbuddet om behandling.
Afggrelsen skal ikke vere athengig
af, hvilket af de to hospitaler for-
segsbehandlingerne foregir pé eller
bestemmes alene af politikerne i
Folketinget og Etisk Rid.

“Nogle gange virker Etisk Rid
lidt for frelst. Som om de ikke kan
sette sig helt ind 1 situationen,”
mener Claus.

Lena har tit hert nogle have den
holdning, at det er luksus at indfore
metoden.

“Hvis man selv har fiet to raske
born, stir man i1 en anden situation.
Det er altid anderledes, nir det er en
selv,” siger hun og mener, at det vil
vere vigtigt 1 de kommende 3rs
debat om praeimplantationsdiagno-
stik at lytte til foraeldrene.

Spergsmalet, om man kan tillade
sig at analysere og sortere et befrug-
tet &g fra, mener parret heller ikke
altid, politikerne har sat sig ordent-
lig ind i. Eneste forskel mellem at fi
en abort efter en moderkagebiopsi
og fravelge ®g efter gsortering er,
at fravalget sker tidligere.

“Rent etisk er debatten kort af
sporet. Der er ikke nogen, der dis-
kuterer, om vi skal have fri abort
eller ¢j. Mange vealger fra, fordi det
ikke lige passer dem at f barnet nu,
selv om det er et rask barn. Den dis-

Beviset pd, at praeim-
plantationsdiagnostik-
ken er lykkedes: En
skanning af Lena og

s s D o Claus’ ufpdte datter.

kussion er ligesom afsluttet nu. Men
vi ber selvfelgelig diskutere ®gsor-
teringsmetoden, men det er ikke si
sort og hvidt, som man ger det til,”
mener Claus.

For Claus og Lena ber kriteriet
for preeimplantationsdiagnostik veere,
at der er tale om alvorlige syg-
domme, der er meget invaliderende,
mens mindre handicap eller en
viden om, at en person vil udvikle
f.eks. sukkersyge eller kreft om 50
ar, ikke skal vere grund nok.
Spergsmalet er s3, hvem der skal de-
finere, hvad f.eks. et mindre handi-
cap er.

Nogle politikere frygter, at eg-
sorteringsmetoden skal blive en gli-
debane, og at foreldre med tiden vil
sortere bern fra med uenskede
egenskaber.

“Men der mangler politikerne
situationsfornemmelse, for si let er
det heller ikke,” siger Claus og hen-
tyder bdde til, at det endnu er tek-
nisk vanskeligt, og at det rent folel-
sesmaessigt er for hdrdt til, at foreldre
vil velge born fra pa sidanne lige-
gyldige ting.

“Men det er godt at have dis-
kussionen, for om 20 ir er teknik-
ken sikkert en anden,” siger han.

Claus og Lena har ikke onsket at fd
deres efternavn i Muskelkraft, da de ikke
onsker at blive kontaktet af pressen. I
Danimark er der hidtil kun blevet fodt et
tvillingepar som resultat af preimplan-
tationsdiagnostik.

Kun i ca. 25% af tilfeeldene forer
preeimplantationsdiagnostik til et barn. w

Duchennes muskeldystrofi

* En fremadskridende muskelsvindsyg-
dom, der er lokaliseret til selve mus-
kelcellerne.

¢ Sygdommen rammer kun drenge. Den
nedarves fra mor til sgn, fordi arvean-
leegget sidder pa det ene af kvindes to
kanskromosomer (x-kromosomer). Piger
kan arve anleegget til sygdommen. Nar
moderen er barer af sygdommen, er
der ved hver graviditet 50% risiko for,
at en sen far sygdommen, og 50%
risiko for, at en datter bliver baerer.

o Sygdommen viser sig i 2-4 ars alderen
med nedsat muskelkraft i hofteled og
skulderparti. Kraftnedsaettelsen breder
sig til musklerne i bade arme, ben,
krop og andedraet. De alvortigste kom-
plikationer er vejrtraekningsbesvar og
rygskavhed.

* I Danmark er der ca. syv nye tilfelde
om aret.
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Fotos:

Michael Lange,
Claus Haagensen,
Soren Holm og
Jens Hasse

fra Chili Foto.
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Internationalt fokus pa ALS

Opver fem dage 1 begyndelsen af de-
cember var sygdommen ALS (Amy-
otrofisk Lateral Sklerose) pd dags-
ordenen i Scandinavian Congress
Centre i Arhus. Her holdt den inter-
nationale alliance af ALS-organisa-
tioner drsmgde efterfulgt af tre dages
fagligt ALS-symposium for forskere,
leger og behandlere fra hele verden.
Abningstalen ved symposiet blev
holdt af nobelpristager Jens Chr.
Skou.

Muskelsvindfonden var veert ved
de to arrangementer, som var det
storste symposium og drsmede i
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alliancens historie. Omkring 680
deltagere fra 32 nationer deltog i
symposiet, mens 80 delegerede fra
ALS-organisationer 1 hele verden
var med p3 drsmedet, heriblandt en
stor japansk delegation pid 28 per-
soner med bide patienter, familie-
medlemmer og leger.

I forbindelse med symposiet
havde Muskelsvindfonden arran-
geret et serligt ALS-seminar for
gsteuropziske leger og patientfore-
ningsrepraesentanter samt en kom-
munikationsworkshop med tilhg-
rende udstilling og demonstration af

IT-hjzlpemidler. Dertil kom en
rekke formelle og uformelle meder,
bl.a. mellem den japanske delegation
og danskere med ALS.

Ogsd den sociale side af det fem
dage lange arrangement var der sor-
get for i samarbejde med Arhus Amt
og Arhus Kommune. Programmet
boed her pi festmiddage med musi-
kalsk underholdning og en gften—
reception i Den gamle By i Arhus,
hvor de internationale gester blev
budt p3 glogg, ebleskiver og dansk

julehygge.

Iden stor.ejapanske delegation var bl.a. Toshimi Kumagai, der har haft ALS i 21 ér.
Hun kan ikke lzngere tale, sd pd alliancemodet fortalte hendes mand Hiroomi (t.v.)
om hendes sygdomsforlpb og hverdagsliv.

Gester fra @steuropa inviteret af Muskelsvindfonden
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~ fra venstre professor Svetlana Limborskaia, Rusland, neurolog Lina Malciene, Litauen,
neurolog Ales Praznikar, Slovenien og professor Veronika Skvortsova, Rusland.
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Champagnereception for festmiddagen Muskelsvindfonden stod for en kommunikationsworkshop, hvor bl.a. Birger Bergmann Jeppesen, der har ALS, demonstrerede sit ajenstyrings ]
age ) 4 -a. ) ) system til ;
~ Mr. Andrew-Fleeson, MND Association, med professor Kathy Mitchell, Canada. e s i L

MoTOI
NURONE
hitcrtid

Hun
INTERNATIONAL

En festlig begivenhed ved symposiet var den officielle festmiddag. Fra venstre: tre af de danske ALS-konsulenter Jette Maller (tv), Birgit Hovmand og Susanne Jacobsen. Arhus Kommune holdt aften-reception for de internationale
1 midten nobelpristager Jens Chr. Skou med hustru Ellen Margrethe (th) og Ingelise Flensted-Jensen (tv). Blandt talerne var amtsborgmester Johannes Flensted-Jensen (th). geester i Den Gamle By med velkomsttale af borgmester
p Flemming Knudsen, glogg, ®bleskiver og julevdstilling.
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Nobelpristager, professor Jens Chri-
stian Skou var meget pracis, da han
i sin velkomsttale til det 11. Inter-
nationale Symposium om ALS
beskrev problemstillingerne ved syg-
dommen. I 1942 medte Jens Chr.
Skou for forste gang en patient med
ALS, og det bergrte ham dybt, at der
ikke var nogen behandling for
denne alvorlige sygdom.

“Og 1 dag ca. 60 dr senere hat vi
stadig ingen helbredende behandling
eller kender drsagen til sygdommen.
Svaret pa dette problem er forsk-
ning,” sagde Jens Chr. Skou i sin tale,
hvor han kom ind pa det ansvar, som
bide forskere, behandlere, patient-
organisationer og politikere har i
forhold til at forbedre livsvilkdrene
for mennesker med ALS.

Forskernes arbejde er vigtigt for
at finde frem til drsagerne til syg-
dommen og behandlingsmulighe-
derne, men patientorganisationer er
mindst lige s& vigtige, ndr man taler
om at varetage patienternes interes-
ser og serge for at forbedre patien-
ternes vilkar, mente Jens Chr. Skou,
der samtidig nevnte, at en vigtig op-
gave for alle parter er at gore politi-
kere og offentligheden i al alminde-
lighed opmarksom péd problemerne.

“Hvis man skal sikre gkonomisk
statte til forskning og sd gode vilkir
som muligt for ALS-patienter,
krever det forstielse hos politikerne
og opbakning fra den brede befolk-
ning,” understregede Jens Chr. Skou.

Optimisme

Oplzg og prasentationer fra for-
skere og klinikere fra hele verden pa
de folgende dages symposium viste,
at der foregdr meget og pa flere ni-
veauer, nir det drejer sig om ALS.
I forskningen handler det om at for-
std, hvordan og hvorfor ALS opstir,
og at finde en virksom behandling
af sygdommen. Selv om flere af op-
legsholderne pa symposiet nevnte,
at ingen af delene var lige om hjor-

net, var der samtidig optimisme at

spore.

Pé det kliniske omride bliver der
afprovet flere former for medicinsk
behandling, som endnu kun har vist
korttidseffekter, men som skal un-
dersages yderligere, for der kan kon-
kluderes. Andre underspgelser, stu-
dier og milinger har fokuseret pa
respiration, sondeernaring og om-
rider som livskvalitet for personer
med ALS og opfglgende stotte til
pirerende til afdede ALS-patienter.

Inden for forskningen sgger man
bl.a. at forstd, hvad der sker pi celle-
niveau, og at finde de mutationer i
generne, der er drsag til sygdom-
men. Men da ALS er en kompleks
sygdom med mange forskellige
symptomer og forskelligartede for-
lgb, er arbejdet kompliceret, og det
kraver i hgj grad samarbejde mel-
lem forskerne.

I det afsluttende indleg pd sym-
posiet stillede professor Michael
Strong, Canada, spergsmalet, om vi
kan udrydde ALS. Han opstillede tre
vigtige omrader, der skal indgd i
vurderingen, for vi kan sige ja til
sporgsmilet: Sociale omstendighe-
der, samfundsgkonomien og de bio-
logiske og teknologiske muligheder.

Om det forste mente Michael
Strong, at en af udfordringerne vil
vare, at flere mennesker i fremtiden
vil f ALS, fordi andelen af ®ldre i
befolkningen stiger. I forbindelse
med gkonomien nzvnte han de
overvejelser, samfundet vil gore sig i
forhold til, om det kan betale sig at
finde en behandling af ALS, og
hvem der i fremtiden skal betale for
behandlingen.

Om de biologiske og teknolo-
giske muligheder mente Michael
Strong, at forskningsresultaterne
peger 1 den rigtige retning.

Konklusionen pa hans indledende
sporgsmdl var derfor et ja, uden at
han dog kunne og ville sxtte tidsan-
givelse pd sit svar.

Af Jane W. Schelde

Flotte taler ved ALS-Symposium

“Sa lenge der endnu ikke er fundet en behandling, som kan
helbrede ALS, er det vigtigt at arbejde for, at patienterne
far sa godt et liv som muligt. At de far den ngdvendige
sociale tryghed og sa god en lindrende pleje som muligt med
den negdvendige hjelp og de ngdvendige hjaelpemidler”.

“Musketsvindfonden har forbedret forholdene betydeligt for
denne type patienter, og der er meget at laere af den made,
foreningen har valgt at angribe problemerne pa“.

“En del af vort arbejde som forskere er at kommunikere
resultaterne til de videnskabelige kredse ved at skrive
artikler, holde foredrag og forelasninger for vores stu-
derende. Men det er lige sa vigtigt at informere offentlig-
heden om vores resultater. Det er samfundet, som betaler
for vores forskning, og samfundet har dermed naturligvis
en interesse i at fa at vide, hvad det far igen. Selv om der
i offentligheden er en positiv holdning til biologisk viden-
skab, er der en stigende frygt for de etiske konsekvenser af
den nye viden - ikke mindst i forbindelse med udviklingen
af genteknologien. Information og abenhed om vores forsk-
ning og hvad den kan bruges til, er derfor meget vigtig”. -

Uddrag af dbningstalen ved nobelpristager, professor Jens
Chr. Skou.

“Temaet for denne konference er vigtigt. Den fortsatte
forskning inden for denne sygdoms genetik, udvikling og
behandling er naturligvis-af den allerstarste ngdvendighed.
Men jeg kan ud fra konferencens program - og til min store
glede - se, at der ogsa vil vaere indleeg om bl.a. livskvali-
tet og tveerfagligt team-arbejde.

Selv om det er af den sterste vigtighed at styrke og
diskutere den kliniske og genetiske forskning, er det af lige
sa stor vigtighed at udvikle og diskutere de faktiske mulig-
heder for et liv med ALS.

For at citere formanden for Muskelsvindfonden lidt frit,
sa er det ngdvendigt ikke altid kun at fokusere pa handi-
cappet, men ogsa huske at fremhaeve de funktioner, som
faktisk er tilstede hos personen.”

Amtsborgmester Johannes Flensted-Jensen, i sin velkomst-
tale ved symposiets festmiddag.
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Stor interesse for rehabiliteringscentre og respiratorbehandling

DaVitalie Tonu i begyndelsen af de-
cember pd Musholm Bugt Feriecen-
ter for forste gang i sit liv provede at
keore pd en crosser — forsvandt han i
to timer. Til stor bekymring for hans
kone, Maria, som er vant til at vaere
den, der bestemmer tempoet pé Vi-
talie Tonus hinddrevne keorestol.

“Han blev simpelthen vak, siger
hun — og ler.

Men presidenten for Molda-
viens Myopatiforening dukkede op
igen — efter en gevaldig sightseeing-
. tur igennem Korsor.

“Alle har ret til at leve et normalt
og uathengigt liv. Ogsi selv om de
ikke kan helbredes. Men 1 Molda-
vien — hvis man ikke kan helbredes,
sd har man heller ikke ret til noget
liv. Sddan er mentaliteten,” siger Vi-
talie Tonu.

Den mentalitet arbejder xgte-
parret Tonu hirdt pd at endre. In-
spirationen til deres arbejde henter
de bl.a. gennem kontake til patient-
foreninger i udlandet.

Derfor var de blandt deltagerne,
da Muskelsvindfonden i forbindelse
med atholdelsen af det 11. Interna-
tionale ALS-symposium i Arhus i
december, havde inviteret leger og
patientforeningsreprasentanter fra
(Dsteuropa til Danmark. Foruden at
deltage i en temadag om ALS pi
Musholm Bugt Feriecenter, var gst-
europxerne med som observatorer
under medlemsmadet i Verdens-
alliancen af ALS-organisationer og
under symposiet i Arhus.

“Det er meget vigtigt for os at se
og hare om, hvordan andre arbejder.
Det giver os inspiration og ny ideer
til vores arbejde i Moldavien, og vi
er meget, meget taknemmelige for at
3 den mulighed,”siger Maria Tonu.

I Moldavien, der har ca. 4,5 mill.
indbyggere, er Myopatiforeningen
patientorganisation for alle med
muskelsvind herunder ogsd ALS.

Foreningen har 260 medlemmer,
heraf 26 med ALS.

“I forhold til Danmark og andre
lande har vi i Moldavien endnu en
lang vej at g for alle handicappede
fir mulighed for at leve et frit og
selvsteendigt liv. Men hvert eneste
lille skridt vi tager er meget vigtigt
for os,’siger Vitalie og Maria Tonu.

[ de fire lande, som var reprasen-
teret under det gsteuropziske semi-
nar om ALS — Rusland, Moldavien,
Litauen og Slovenien — er livsvil-
kirene for mennesker med ALS og
andre muskelsvindsygdomme meget
forskellige. Det samme er behand-
lingsmulighederne og den viden og
information, som er til ridighed.

“Der var en stor spendvidde
blandt deltagerne, men det betod, at
vi fik en masse diskussioner bide om
det faglige, det etiske og det sociale.
Og det var utroligt givende, fordi
man derved kommer til at se de
ting, vi arbejder med herhjemme i
et andet lys,”siger cheflege i Institut
for Muskelsvind, Jes Rahbek, der
sammen med overlege Ole Gredal,
Bispebjerg Hospital og overlege Ole
Norregaard fra Respirationscenter
Vest stod for serninaret pd Musholm.

Iseer to emner havde de gsteuro-
paiske deltageres store interesse — re-
spiratorbehandling og rehabilitering.

I Slovenien, hvor der bor om-
kring to mill. mennesker, er der
ifolge legerne Ales Praznikar og
Anton Zupan fra det slovenske re-
habiliterings-institut i Ljublana, re-
gistreret ca. 1100 patienter med
neuromuskulere diagnoser herun-
der 80-100 ALS-patienter.

“Mange af de xldre ALS-patien-
ter kommer pd plejehjem, mens
nogle af de yngre bliver passet af fa-
milien med stotte fra hjemmesyge-
plejersker. Men et af vore store on-
sker — bade for ALS-patienter og
andre — er at skabe bedre mulighed

for rehabilitering i hjemmene. Vi |

ville gerne etablere en ordning, hvor
vi fik ergoterapeuter ud i hjemmene
for at vurdere behovene for hjelpe-
midler. Det ville skabe bedre vilkir.
Det samme gzlder i forhold til re-
spiration. For to-tre 4r siden fik vi i
Slovenien en lov om, at alle har ret
til respiratorbehandling. Det funge-
rer godt pd hospitalerne, men det er
fortsat ikke almindeligt, at man fir
en respirator med hjem,” forklarer
Anton Zupan.

[ bide Rusland, Litauen og
Moldavien stér rehabiliteringscentre
hejt pd enskelisten. ;

“Lige nu giver vi en diagnose —
og s sender vi folk hjem. Og mere
sker der ikke. Men sammen med
muskelsvindorganisationen 1 Litauen,
arbejder jeg pi at f3 oprettet et reha-
biliteringscenter med bide leger og
fysioterapeuter,” siger neurolog Lina
Malciene fra universitetshospitalet i
Kaunas i Litauen.

Samme gnske har Vitalie Tonu.

“Min store drem har lenge
varet at fi oprettet et rehabilite-
ringscenter i Moldavien. Det ville
virkelig vere et stort skridt for os.
Men det er meget vanskeligt at skaffe
penge. S& maiske til naste ar...”
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Af Bodil Jensen

Muskelsvindfondens
repreesentantskabs-
medlem Henning Dahl
i samtale med Maria
og Vitalie Tonu fra
muskelsvind-patientor-
ganisationen i
Moldavien.
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Den internationale Alliance af ALS-organisationer har vedtaget et partnerskabsprogram

Synlighed, partnerskab og en videre-
udvikling af samarbejdet pa verdens-
plan var emnerne, da den internatio-
nale alliance af ALS-organisationer
holdt sit hidtil sterste drsmede den
1. 0g 2. december i Arhus. Ikke ferre
end 80 deltagere fra ca. 20 forskel-
lige lande var reprasenteret.

Pi dagsordenen for drsmgdet var
bl.a., hvordan den internationale
sammenslutning af ALS-organisatio-
ner kan udvikle sig fra at vare en
forholdsvis lille interesseklub, der
mgades én gang om dret, til at blive
et anerkendt talergr for personer
med ALS p3 internationalt plan.

Et konkret forslag, som fik stor
tilslutning pd drsmedet, var at etab-
lere et partnerskabsprogram. Idéen
er at samle medlemsorganisatio-
nerne 1 fire regioner, som har lettere
ved at medes hen over dret og ud-
veksle informationsmateriale, fund-
raising-idéer, organisationserfaringer,
idéer til medlemsaktiviteter m.m.
De fire regioner vil vere Nord-
europa, Sydeuropa/Afrika, Nord- og
Sydamerika og Asien/Australien.

Et partnerskabsprogram vil ogsd
kunne styrke nystiftede og svage
ALS-organisationer, som vil kunne

fa hjelp fra de storre og mere vel-
etablerede organisationer, var én af
pointerne i forslaget.

Dermed kom det ogsa frem, at
der er meget stor forskel pd, hvordan
de enkelte lande organiserer deres
indsats over for personer med ALS,
og hvordan de enkelte organisatio-
ner arbejder.

“Det er jo netop det spandende
og lererige ved at made repraesen-
tanter fra andre lande,” siger Hen-
ning Dahl, der har ALS og var én af
Muskelsvindfondens delegerede ved
irsmadet.

Han mener, at idéen om part-
nerskaber er den rigtige udvikling
for alliancen, hvis den ikke skal ende
som en kaffeklub.

Osteuropaere og japanere

Arsmedet i alliancen var pd mange
mider anderledes end tidligere. Det
store deltagerantal skyldtes bl.a., at
der var reprasentanter fra lande, som
ikke plejer at vere med. En rekke
gsteuropaiske lande havde sendt re-
praesentanter, der deltog som obser-
vatgrer, og ogsi den store japanske
delegation kom til at sxtte sit preg
pé drsmedet. Gruppen bestod af fire

personer med ALS og deres familie,
hjzlpere, behandlere og tolke. To af
de japanske deltagere med ALS for-
talte deres personlige historie om
sygdomstforleb, familieliv og om at
vaere respiratorbruger som en del af
programmet pi irsmedet.

Foruden partnerskabsprogram-
met blev det ogsd draftet, hvordan
den internationale alliance af ALS-
organisationer kan blive mere syn-
lig. Et af tiltagene vil vaere at sprede
idéen om at markere den 21. juni
som en international ALS-dag, men
ogsd at videreudvikle alliancens
hjemmeside. En serlig web-komité
under alliancen har arbejdet med
dette emne siden drsmedet i Canada
1 1999. Ifglge web-komitéen skal al-
liancens webside vare et centralt
sted, hvor bide medlemsorganisatio-
nerne og andre interesserede kan
hente og udveksle informationer.

I forbindelse med drsmedet i al-
liancen var Muskelsvindfonden og
Arhus Kommune vart ved en fest-
middag for drsmededeltagerne. Mid-
dagen blev afholdt i Den Gamle By
i Arhus med underholdning af
Sigurd Barret.

Computere, lightwritere og andre kommunikations-
vaerktajer var i brug, da verdensalliancen af ALS-

e oOrganisationer holdt sit hidtil starste drsmode.
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Af Jane W. Schelde
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Af Isak Kornerup Houe

Af Lars Byrhagen
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Hjelperen gav mig sparket

Et halvt 4r tidligere havde jeg ikke
regnet med, at jeg skulle have hjel-
per. Jeg havde nok heller ikke troet,
at jeg ville komme til at sidde sa
meget 1 korestol. Det var egentligt
ikke, fordi jeg var blevet sa meget
svagere, jeg havde bare ikke opdaget,
hvor meget jeg havde brug for en
karestol. En hjzlper kunne da hel-
ler ikke skade, for si kunne jeg rig-
tigt komme til at slappe af. Sidan
blev det bare ikke med Lars.

Lars ligner mig faktisk meget.
Vi er begge enebarn og begge en-
spendere. Forskellen er, at Lars pi et
tidspunkt har taget sig sammen og
har fiet en masse venner. Jeg tror
ikke, jeg har veret sammen med
ham en eneste gang, uden at hans
mobil ringer. Og sd er han si pok-
kers effektiv og har — ligesom jeg —
en irriterende tendens til at have ret.

Det var forar, da Lars blev ansat.
Der skete ikke sd meget bortset fra,
at jeg forelskede mig, men det er en

anden historie. Jeg havde ikke rigtig
haft brug for en hjziper, for jeg
valgte at gore noget ved mit med-
lemskab i SFU (SF’s ungdom) og
derfor meldte mig til et intro-kursus.
Det gik egentligt godt nok — troede
jeg. Jeg var meget optimuistisk, skulle
skam nok komme ind i det SFU-
veerk. Det mente Lars bare ikke.

En doven hund
Jeg er en doven hund af natur, og
ndr man nu er si “heldig” at have
muskelsvind, kan man slippe for
meget arbejde — bare ikke, nar Lars
er derl Han vidste s nogenlunde,
hvad jeg kunne, og jeg fik i hvert
fald ikke lov til at springe over, hvor
gerdet var lavest. Han hev fat i mig
og gav mig en ordentlig opsang: Jeg
kunne godt hjzlpe med. Jeg kunne
godt vise, at handicappede ikke er
nogle greonsager. Jeg kunne ogsa
godt vaere mere dben. Den sved!
Jeg har altid troet, at det var de

andres skyld, nér jeg var udenfor. For
hvad var det, jeg gjorde galt? Det var
blandt andet derfor, jeg meldte nig
ind i SFU. Jeg hibede p3, at jeg dér
ville mede nogle, jeg var pi bglge-
lengde med. Det sved at fi at vide,
at det maske ogsa et stykke af vejen
var mig selv, der skulle prove at vaere
mere dben.

Det er efterhinden ogsi giet op
for mig, hvordan jeg har varet for:
Jeg forventede, at de andre skulle
tage kontakt til mig. Jeg havde aldrig
rigtigt overvejet selv at tage initiati-
vet —sad i et hjorne og s méske hdt
smifornermet ud. Jeg ved ikke, hvad
der var blevet af mig, hvis Lars ikke
havde fortait mig om det og ogsa
gjort mig opmarksom pa alle de
andre “smafejl” sisom min tgjstil, som
efter hans mening ikke var god nok.

Med andre ord fik vi det efter-
hinden rigtigt godt sammen. Jeg har
fiet en masse ud af at have ham som
storebror. N3 ja, sd er der ogsd hjzl-

Han havde brug for en ‘frihedspaedagog’

Hvad ger man, nir man skal vere
hjzlper for en fyr uden et socialt
netverk, med en intelligens som en,
der er meget xldre, og som forven-
ter, at det er det sociale net, der skal
indfange ham?

Det var nogenlunde situationen,
da Isaks foreldre for halvandet ir
siden sggte en hjelper til deres sen,
og jeg fik jobbet. Dengang var Isak
en lukket herre, der ikke mente, at
han skulle bidrage til at mindske
smerten 1 (hans) verden. Isak var kort
sagt ved farste gjekast mere, end jeg
kunne magte.

En ting ramte mig hurtigt. Isak
mindede mig om én, jeg kendte —
nemlig mig selv, da jeg var pi hans
alder. Det var den egentlige grund
til, at jeg fortsatte. Det er for let at
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opgive, og hurtigt blev Isak for-
vandlet fra en uoverskuelig opgave
til en af mine sterste udfordringer
hidtil.

Isak barer rundt pd mange kva-
liteter. Problemet er blot, at mange
af hans kvaliteter ogsa er hans svag-
heder. Den stgrste “svagende” styrke
er hans intelligens. Det er vanskeligt
for en fyr pd 14-15 ir at blive be-
handlet som et ungt menneske, nir
man i mange sammenhznge agerer
som én, der er fire-otte ir xldre. Det
viser sig f.eks. ved, at Isaks jevn-
aldrende omgangskreds ikke er si
stor — for hans jevnaldrende forstdr
ham ikke.Ydermere har vi voksne
en tendens til at behandle ham som
en voksen og glemme barnet i ham.

Men at fi lidt mere barn tilbage

i Isak er ikke det letteste pd denne
jord. I fuld forstielse med Isaks for-
xldre mitte jeg begynde at definere
min egen rolle i forhold til ham. Jeg
kom frem til, at mit arbejde forst og
fremmest bestod i at vere det, jeg
selv har defineret som en ‘friheds-
peedagog’. Med det mener jeg en, der
arbejder hen 1 mod at gore sig selv
overfladig. Det vil sige, at Isak sam-
men med mig skulle lere at klare sig
selv i sociale og praktiske situationer.

At skubbe granser

Det svereste ved at vere friheds-
paedagog er, at jeg til tider anvender
padagogik, som jeg ikke selv bryder
mig om. Sidan md det ngdvendig-
vis veere, fordi frihedspadagogikken
arbejder med at skubbe granser.

perdelen: Det var selviglgelig en let-
telse at kunne tage til SFU-kurser
og andet uden at skulle bekymre sig
om de “fire lgft” — altsd op fra ma-
drassen pa gulvet, miske op fra en
stol, lidt hjelp med tejet og et laft,
nar jeg skal op fra toilettet.

Flere sejre
Senere pi efteraret skulle jeg for
Muskelkraft skrive en artikel om
I-lejren, en spejderlejr, hvor der var
plads til handicappede. Jeg var ikke
serlig begejstret for tanken om at
komme pa spejderlejr og ville helst
have det overstaet hurtigst; men Lars
gav mig et “spark™ og fik mig til at
indse, at jeg godt kunne fi det sjovt,
nar jeg gjorde noget ved sagen, selv
om det var brandirriterende at skulle
save braende, vaske op, og hvad Lars
ellers fik af gode idéer.

Det har varet en stor stotte for
mig, at Lars gav mig sparket. Han
har medvirket til de sejre, der har

Vearst var det forste halve ir,
hvor jeg var efter Isak, irettesatte
ham og forlangte, at han svarede folk
hefligt og dbenhjertigt tilbage. Jeg
kraevede sigar af ham, at han skulle
vare den, der tog initiativet, og at
han skulle sgge sine fysiske sdvel som
psykiske grenser.

Efter et stykke tid tog vi side-
lgbende med forste etape fat i anden
etape. Den bestod i, at det fysiske
look skulle vere i bedre overens-
stemmelse med Isaks alder og per-
sonlighed. I menneskers valg af alt
fra briller til mere karismatiske treek
forteller vi, hvordan vi er som per-
soner. Som muskelsvindler har man
allerede en del odds imod sig — og
de skal ikke forsterkes, fordi man
negligerer udseendets betydning.

betydet meget for mig pa det sidste.
Jeg ser mere optimistisk pd frem-
tiden. Et eller andet sted har jeg nok
vidst, at jeg ikke var sd “god”, som
Jjeg troede. Nu er jeg ret sikker p, at
jeg nok skal 3 flere venner og blive
mere “in”, for jeg ved, at jeg har
noget at byde pa — at det ikke be-
hover at ligge begravet under et utal
af serheder og sure miner.

Jeg ved godt, jeg har veret ufor-

Tredje etape har budt pa at over-
lade mere til Isak selv. Det krever, at
jeg gir i1 baggrunden, nir det er
nedvendigt, s Isak selv kan beg sig
isin verden. Det er vigtigt, fordi jeg
ikke skal vare Isaks hjelper for
evigt. Det vil han efter min bedste
vurdering nemlig ikke vere bedst
tjent med. Nir Isak bliver lidt zldre,
skal han have en anden slags hjzlper
— en robot-hjzlper — der ikke kon-
stant er kritisk pd nakken af ham.

Et klart formal

Isak og jeg har kun kunnet klare
denne frihedspedagogik, fordi vi
nzrmest konstant evaluerer. Isak har
krav pd, at jeg forteller ham, hvor-
for jeg agerer, som jeg gor. Formilet
ma hele tiden vare klart for ham,

skammet heldig med at fi en hjzlper
som Lars. Som inkarneret enebarn
var det netop en storebror, jeg havde
brug for, og jeg tror, mange muskel-
svindlere kunne have godt af en som
ham. Folk ter tit ikke kritisere os —
de tror, at vi ikke kan magte det.

Isak Kornerup Houe, 15 ar, er skoleelev
0g har muskelsvind.

ellers kan denne form for pzdago-
gik ikke blive menneskelig. Det
kreever tillid og wrlighed, og det er
vi over for hinanden.

Jeg har af andre (primert muskel-
svindlere) modtaget kritik for den
maide, jeg er hjzlper pid. Nogle
mener, at jeg ber vere Isaks arme og
ben i langt hejere grad end tilfeldet.
Miske har de ret. Miske er det en
uskik at opdrage pi andre folks born.
Men jeg er nu stadig sikker pa, at “fri-
hedspzdagogik” har veret den rig-
tige fremgangsmade 1 Isaks tilfzelde,
og min fornemmelse er, at det er
biade han og hans foreldre enige i.

Lars Dyrhagen, 20 dr, er hjcelper for Isak
og leeser okonomi pa Aarhus Universitet.
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Lars Dyrhagen er tit
med, ndr Isak Kor-
nerup Houe keber toj.
Som ung hjelper er
han med til at give
Isak et modspil, hans
foreldre aldrig vil
kunne give.

Foto: Ulrik Samspe
Figen.
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Inde i hovedet kan jeg alting

Mette Have Justsen, 19 ar, vil ikke acceptere ret mange begreensninger i sit liv.
En 70 dages rundrejse i Australien var derfor en selvfolge efter studentereksamen

Man skal ikke tage fejl af hende.
Hun virker lille og passiv, som hun’
sidder dér lidt tilbagelenet 1 sin
elektriske kerestol og ser ud, som
om hun ikke kan ret meget. Men
sidan er det slet ikke. Hun kan — og
vil — meget og vil ikke acceptere ret
mange begrensninger. P3 sin egen
stilferdige mdde er der noget fanden-
ivoldsk over hende, som man forst
opdager, nir hun begynder at for-
telle om sig selv.

T T e —— T T e — e B e e e e e

Pi spergsmalet om hvem hun er,
siger hun, at hun hedder Mette, er
19 ir, har en familie, en storebror —
og en Dearded Collie ved navn
Pumba, der opferer sig som en
hvalp, selv om den ikke lengere er
det. Hun siger ogsd, at hun er krea-
tiv og har meget gi-pi-mod. Hun
har ingen hindringer for, hvad hun
kan. Hovedet fejler jo ingenting,
siger hun — og snakketgjet, skulle
man miske tilfgje.

“Det er nok det, der kendeteg-
ner mig mest. Jeg er ligesom alle
andre “normale”, hvis man kan sige
det sddan,” siger Mette, der hedder
Have Justsen til efternavn, blev
sproglig student i sommer og endnu
bor hjemme hos sine forzldre i
Kastrup.

Forhibentlig fir hun dog snart
sin egen lejlighed 1 Sorg, hvor hun
til februar skal begynde pd Ankerhus
Seminarium. Her skal hun lese til
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Albummet med billeder
fra Australiensturen
viser, at Mette opnaede
det, hun ville: At rejse
ud og opleve verden
som andre unge gor.

L4

Af Jane W. Schelde
Foto: Sine Fiig
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ernzrings- og husholdningsgkonom
— eller dietist, som hun selv fore-
treekker at kalde det. Men det er
endnu langt ude 1 fremtiden, ligesom
gnsket om at stifte familie og fi
bern.

“Det kommer, nir det kommer,”
siger hun.

Vant til hjelpere

Mette Have Justsen har spinal mus-
kelatrofi og har siddet i kerestol,
siden hun var lille. Hun har altid
veret vant til at have hjzlpere — i
skolen, til fritidsaktiviteter og pa
gymnasiet, og siden hun fik respira-
tor for et ir siden, har hun haft hjel-
pere 24 timer i degnet. Hun kan
ikke bruge armene eller bevage sig
uden hjelp, s3 hun har brug for
hjelp til alting.

“Det er derfor, jeg har det sidan,
at jeg ikke har nogen granser for,
hvad jeg kan. Hvis der er noget, jeg
vil, sd siger jeg det bare. Inde 1 mit
hoved kan jeg sidan set alt. Og jeg
er rimelig god til at forklare, hvor-
dan jeg vil have det. Hvis hjzlperne
ikke gor det rigtigt, ma de lave det
om,” siger Mette, der mener, at man
venner sig til det, man er nedt til.
Derfor er hun heller ikke irriteret
over, at hun ikke kan gore tingene
selv.

“Nir jeg fir fort tankerne ud 1
livet, har jeg det, som om jeg kan
selv;” siger hun.

Mette kan godt lide at veere kre-
ativ og har gdet til mange praktiske
fag pd ungdomsskolen: smykkeslgjd,
blomsterbinding og silkemaling.

“Mange vil sige, at det ikke kan
lade sig gore, men det kan det jo, nir
man har hjzlpere. Jeg kan godt vare
kreativ. Jeg skal bare have andre til at
lave det, jeg har idéer til”

Mette har 1 dag seks hjxlpere,
som alle er piger, hun selv har ansat.

“Jeg har altid syntes, det var irriterende, hvis
andre blandede sig 1, hvad jeg skulle. Jeg vil helst
selv,” siger Mette Have Justsen.

Hun vil selv styre alt, hvad der har
med hjzlperne at gore. Det skal
hendes foreldre eller andre ikke tage
sig af. Det er jo hendes liv, det hand-
ler om, og hende, der skal gi op og
ned af dem hele dagen. Derfor er
det vigtigt, at man kan lide hinan-
den, mener Mette, og sd kan hjel-
perne altid sidenhen lere at gore de
ting, hun vil have og pid den mide,
hun ensker det.

Mettes forxeldre skal heller ikke
leengere fungere som hendes hjel-
pere, medmindre der ikke er andre
muligheder.

“Min mor og far hjelper kun,
nér der ikke er nogen hjzlpere. Jeg
har det sidan, at det skal vere dem,
jeg sporger sidst,” siger hun og til-
fojer, at hendes foraldre altid har lagt
vaegt pd, at hun skulle vere meget
selvstzendig og opdrages som sin sto-
rebror. Det er hun glad for. Nir hun
flytter hjemmefra, er hun jo nedt til
at kunne styre det hele selv. Men
sidan oplever hun det allerede nu.

“Jeg har altid syntes, det var irri-
terende, hvis andre blandede sig 1,
hvad jeg skulle. Jeg vil helst selv,”
siger hun og mener, det gelder alt
fra hjzlpere, til valg af tgj, og hvad
hun skal lave.

Uden for kammeratskabet
Noget, der miske har veret med til
at gore Mette staerk, er efter hendes
eget udsagn den negative holdning,
hun har oplevet i sin tid i folkesko-
len og iszr gymnasiet. Nar hun blev
holdt udenfor, sagde hun til sig sely,
at det var de andres problem, og at
det var ergerligt for dem, at de aldrig
ville finde ud af, at hun faktisk var
helt “normal”. Hendes forzldre bak-
kede den holdning op og frem-
hevede, at selv om hun ikke kunne
folge med de andre rent fysisk,
kunne hun meget andet.

I 6. klasse flyttede Mette skole,
fordi hun pid det tidspunkt kom i
modsatning til sin lerer, der mente,
at hun burde flyttes til.en skole for
fysisk handicappede.

“Hun syntes, det var synd for
mig, at jeg ikke kunne bex,laege mig,
og at klassekammeraterne lgb fra
mig. Det var rigtigt nok, at de lgb fra
mig, men der var altid nogle;.der
snakkede med mig. Jeg var jo ogsd
vant til hjemmefra, at min storebror
kunne lgbe fra mig,” siger Mette, der
ikke havde lyst til at komme pd den
skole, lereren foreslog. Iszr fordi det
faglige niveau var for lavt.

I stedet skiftede Mette til en
anden folkeskole, men det var en
sveer alder at flytte skole 1.

Den samme negative og skep-
tiske holdning mezrkede Mette i
gymnasiet. Selv om hun allerede i
starten af 1. g. stillede sig op foran
klassekammeraterne og fortalte,
hvem hun var — og egentlig fik po-
sitiv respons p4 sit initiativ, blev hun
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“Jeg kan godt vare
kreativ. Jeg skal bare
have hjalperen til at

lave det, jeg har idéer
til, " siger Mette, her
med hj®lperen Anne
og hunden Pumba.
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aldrig rigtig en del af kammeratska-
bet. Klassen var opdelt i kliker, der
ikke talte meget sammen.

“Teg var bare udenfor, og jeg tror,
det var, fordi jeg sad ned. S3 tenkte
de, at jeg ikke kunne vere med til
festerne.”

Mette blev derfor sjzeldent invi-
teret med, og ndr hun foreslog, at
hun kunne holde fest, kunne de al-
drig komme.
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I de forste to dr i gymnasiet
gjorde hun en del forsgg pi at vere
med. Hun opgav forst, da hun efter
en alvorlig trafikulykke i 3. g. var
indlagt pa hospitalet i to mineder og
ikke en eneste gang fik besog fra
klassen. Til gengeld fik hun utallige
besgg af sine venner med muskel-
svind. Men da hun blev udskrevet og
kom 1 skole igen, skulle det sidste
halve r pd gymnasiet bare overstas.

Gennem de sidste ni mineder
har Mette haft en kaereste. Han var
hjelper for en ung med muskel-
svind, og de medtes tilfeldigt til en
fest.

“Det ringede bare for os begge
to pa samme tid,” siger Mette, som
dog ikke har s meget lyst til at tale
om det lige nu. Keeresten trak sig for
nylig, fordi han var i tvivl, om han
ville kunne leve med Mettes handi-
cap.

Efter en grundig tenkepause har
han nu besluttet, at de ikke lengere
skal komme sammen. Men selv om
det har gjort Mette meget ked af
det, vil hun ikke acceptere beslut-
ningen uden videre.

“Jeg vil ikke bare opgive mit livs
store kaerlighed,” siger hun.

Rygsaktur til Australien

Siden 1. klasse har Mette dremt om
at komme til Australien. Egentlig
ved hun ikke, hvorfor det lige var
det kontinent, men dremmen har
fulgt hende i alle drene, og til sidst
var det bare noget, der skulle gores.

“Jeg var rimelig skoletrzt efter
studentereksamen, s jeg ville ikke
leese videre med det samme. Og sd
mitte jeg jo lave et eller andet,”
lyder Mettes logiske forklaring pé
det, der endte med at blive en 70
dages rundrejse i Australien fra juli
til oktober 1 4r.

Et kig ind pd Mettes verelse
viser tydeligt, at hun har en svaghed
for Australien. Plakater pd vaggen,
skriveunderlaget pd bordet, souve-
nirs og plysdyr p3 hylderne — alle
med motiver fra Australien eller ind-
kobt pd kontinentet “down under”.

P3 reolen stir et nyt fotoalbum
fyldt med billeder af Mette foran
Operahuset i Sydney, i dyreparker
ved siden af en koalabjern, i Movie
‘World med kendte tegneseriefigurer

A
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eller Mette, der klapper en delfin i
et bassin med meget blit vand.

Milet med turen var at gere det,
som andre unge ogsd gor: At tage af-
sted med rygszk, se en masse ting,
mede en masse mennesker og ud-
saette sig for ekstreme oplevelser. Og
som eneste faste holdepunkt en re-
turbillet pa en fastsat dato.

Helt si enkelt blev det nu ikke
for Mette, men nesten. I januar,
mens hun stadig havde gips p arme
og ben efter de seks brud, hun
padrog sig ved trafikulykken 1 okto-
ber 1999, begyndte planlegningen.
Ved ulykken havde hun ogs3 fiet re-
spirator, s& det var iser den, der
kraevede, at hun fik lavet serlige af-
taler med flyselskabet. Ellers ople-
vede Mette ikke respiratoren som en
begrensning i sine udfoldelsesmu-
ligheder. Tvaertimod.

“Min mor sagde, at hun faktisk
var mere tryg ved at sende mig af-
sted, fordi jeg nu havde den luft, jeg
skulle bruge,” siger Mette, som vid-
ste, at hun under alle omstendig-
heder skulle have respirator pi et
tidspunkt. P4 grund af ulykken blev
det tidspunkt blot rykket frem.

Pengene vard
Udover billetbestillingen skulle
Mette ogsi finde tre hjelpere, der
ville med pd turen. Kommunen gav
afslag pd at betale for hjzlpernes
rejse, fordi det var en forlystelsestur,
sagde de, men hjzlpernes lgn blev
som hidtil betalt af Rigshospitalet,
ndr turen varede under tre maneder.
Mette valgte at tage afsted alligevel
og selv betale — eller line — de
150.000 kr., hele rejsen kostede.
Og det var pengene — og alle
strabadserne — verd, mener Mette,
der fik mange oplevelser og indtryk
med sig hjem. Den storste oplevelse
var maske den, at det overhovedet

kunne lade sig gore at rejse pd den
mide, og som andre unge gor. Det
var det, hun ville, selv om der alli-
gevel var visse forskelle. Eeks. havde
Mette pa forhind lejet en handicap-
bil, som de kunne kere rundt i, og
hun havde reserveret hotelvaerelse til
de fem dages ophold i Bangkok pi
vej til Australien og til den forste uge
i Sydney. Men derefter var der ingen
planer. Holdningen var: “Vi kerer
bare, og sa ser vi, hvad der kommer.”

Overnatning fandt de undervejs,
hvor der var plads og tilgengeligt for
en korestol. Det gav meget blandede
oplevelser. Et sted sov de f.eks. pd et
hostel, hvor der ikke var ruder 1 vin-
duerne. Den nat sov Mette med
tgjet pd og under to dyner.

“Der tenkte jeg, at havde det
vaeret andre handicappede, sa havde
de sagt nej og bestilt en billet hjem.
Men det ville jeg ikke. Det var jo
meningen, at jeg skulle opleve noget
ekstremt, og det var rimelig eks-
tremt,” siger Mette, som dog kun
blev pd det hostel den ene nat. S&
havde hun ligesom provet det — nu
ville hun hellere prove noget andet.

Mange provelser

“Inderst inde ved jeg godt, at der er
en grense for, hvad jeg kan, men jeg
synes ikke, der er ret mange greenser,”
siger Mette, som nok mener, at turen
bad pd mange oplevelser ud over det
sedvanlige, men at hun kun fi gange
medte en graense.

En af dem var, at hun hjemme-
fra havde dremt om at svemme med
en delfin. Det fik hun ikke lov til af
nogle australiere, der mente, at det
var for risikabelt. I stedet klappede
hun delfinen pd ryggen.

En anden grense var, at en af
hendes tre hjelpere viste sig ikke at
kunne leve op til forventningerne
som hjelper. Til sidst mitte Mette

tage en alvorlig snak med hende,
som resulterede i, at hjelperen stod
af og rejste videre pd egen hind.

Pi det tidspunkt var der heldig-
vis kun tre uger tilbage af rejsen,
men 1 den situation var det hardt at
vere arbejdsgiver, mener Mette, som
dog lerte meget ved episoden. Bl.a.
at det en anden gang er vigtigt, at
hjzlperne, inden de rejser ud, ken-
der hinanden og har prgvet at vere
sammen i lengere tid for at se, om
de kan samarbejde. Men ogs4, at selv
om man holder anszttelsessamtaler
og sperger om mange ting, kan man
tkke vide alt om sine hjzlpere.

En tredje erfaring, Mette gjorde
sig pd rejsen til og fra Australien, var,
at man ikke altid kan stole pi flysel-
skabers aftaler. Mette havde fiet lov-
ning pd, at hun under rejsen kunne
fi strom til sin respirator, men knap
en mined fer afrejsen trak Thai Air
sit lofte tilbage. Da billetterne var
kebt, beted det, at Mette gennem-
forte rejsen med to respiratorer, der
hver havde strom til to timers for-
brug. De resterende 5-6 timers flyv-
ning mitte Mette selv treekke vejret
eller blive ventileret med en manuel
ventilationspumpe. Resultatet var, at
hun var meget trat ved ankomsten
til Bangkok og siden Sydney.

Efter at Mette kom hjem i mid-
ten af oktober, har hun bare slappet
af, og har det egentlig godt med det,
siger hun. Men ind imellem kan det
blive lidt kedeligt. Hun gleder sig til
at flytte hjemmefra og fa sit eget. Og
det bliver ikke noget chok at flytte.

“Nu har jeg jo rejst i tre mine-
der og klaret mig selv med mad og
det hele. Det har veret en god
ovelse for mig,” siger Mette. "
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Alle kender Boas

En historie fra Leeso

Skibskokken har ikke mere travit,
end at han ogsd kan na at pynte op
til jul i salonerne. Det er den forste
lprdag 1 december, morgenafgangen
fra Frederikshavn, og der er lige biler
nok til at fylde midterbanen pa ne-
derste vogndak. De fi passagerer
nyder morgenkaffen, rundstykkerne
og synet af kokkens forehavende
med de gronne plastictreer, glim-
mervark og lyskeder.

Udenfor bleser en let, altfor lun
vind fra sydvest, den er der ikke
meget jul over, men som gen duk-
ker frem af disen i gst, stemmes sin-
dene alligevel og som alud tl et gje-
bliks eftertanke. Hvad enten man
herer til dem, der vender hjem, eller
dem, der ankommer. Der er noget
ved ger, 1 dette tilfelde Lesa.

Boas er en af de 2.300 gboer og
sa vidt vides den eneste med mus-
kelsvind. Han bor 1 Byrum, hoved-
byen med kommunekontoret, Laeso
Bio og en blandet landhandel ved
navn SuperBrugsen, som en lgrdag
formiddag summer af ivrig handlen
ind. Omme pa Kromarksvej holder
Boas’ kassevogn parkeret ud for
huset, s& det er let at finde adressen
pa familien Jorgensen, der teller far,
mor og to sgnrer.

Napeér, Jonna, Boas og Kim, hen-
holdsvis 79, 53, 20 og 18 ir gamle.
De er Jehovas Vidner, deraf de bi-
belske navne Napér og Boas, og tre
gange om ugen gar de til mede
henne i rigssalen, en gullig bygning
pd hovedgaden. Dog ikke Kim, som
er begyndt pd en IT-uddannelse i
Senderborg og derfor kun kan del-
tage i modet spndag eftermiddag,
inden han igen skal over pa fastlan-
det og videre den lange vej ned gen-
nem Jylland.

Boas har sit verelse med loft-
skinne 1 en tilbygning pa husets bag-
side. En reol med tegneserier og

28

.
“Mange synes, det er synd for mig. Det ved jeg, fordi det horer jeg om. Men det er ikke synd for mig.”

computerspil, en anden med videoer,
sa en computer, et minimalt bord, to
stole og en seng. Det er mgblemen-
tet, og mere er der heller ikke plads
til. Skinnen forer ud til hans bade-
varelse ved siden af.

Seks hjzlpere skiftes til at sorge

for hans personlige pleje og anden
ngdvendig hjzlp. I dag er det Solveig
Hansen.

Verden udenfor
Boas tager os snart med til Kaben-
havn. Der er si meget at fortzlle om

de seks dage i begyndelsen af sep-
tember, hvor han for ferste gang be-
sogte Danmarks hovedstad. Han og
hjelperne sov pi Musholm Bugt
Feriecenter, men ikke den sidste nat,
hvor alt var optaget, og de derfor
havde maittet booke en lejlighed pa

et feriecenter lidt syd for Keben-
havn. Det krydrede turen med en
ekstra oplevelse: Ferielejigheden 13
pa forste sal.

Om onsdagen havde Tivoli gra-
tis adgang for handicappede, og det
var turen lagt efter. Men ogsa her fik

de sig en mindre overraskelse, da de
om aftenen vendte tilbage til forly-
stelseshaven for at oververe fyrvaer-
keriet. Handicapdagen var slut klok-
ken 18, lad beskeden, de matte
betale entré. Det var der ikke rad til.

“Tivoli er godt nok ikke sd han-
dicapvenligt, for jeg kunne ikke
preve nogle af tingene, men der var
flot,” siger Boas.

Han fortzller, at meget 1 Tivoli
var lavet om i forhold til det, han
havde set pd film. Boas kender mest
verden uden for Lese fra film, og
faktisk blev han noget skuftet over
[stedgade, som slet ikke svarede ikke
til den gade, han kender fra den
forste film med Olsen Banden. Han
har alle filmene pd video og kan
dem udenad forfra og bagfra.

“Jeg sa for eksempel kun én sex-
shop. I filmen var der mange flere,”
siger han.

Solveig, hjelperen, henter en ka-
lender, hvor Boas har fiet skrevet
dagbogsnotater ind under turen. Der
star den ene attraktion efter den
anden: Carlsberg, Den Lille Havfrue,
Rundetarn, Eksperimentariet og sd
videre. Boas er stadig imponeret
over, at husene er “si store”, og han
forteller om turen op pa toppen af
Hlum 1 en udvendig glaselevator.
Deroppe i cafeteriet drak de varm
chokolade.

Miske var hejdepunktet, at de fik
billetter til premieren pa “X-Men” 1
Scala. Boas er lidt af en actionfilm-
fanatiker, sd de var ogsd inde og se
“Mission Impossible”.

“I biograferne derovre viser de
10 film pa én gang. Herovre 1 Lasg
Bio er der én film torsdag, fredag og
sondag, men der kan jeg godt
komme ind,” siger Boas og ®rgrer
sig over, at det ikke lykkedes at se en
film i Imperial, selv om han fik an-
vist en handicapegnet plads. Der var
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nembhg stadig uoverstigelige trin det
sidste stykke vej, flere end den med-
bragte rampe kunne na over. Men
de fik da billetterne refunderet.

“For jeg fik respirator, havde jeg
ikke lyst til en tur al Kebenhavn. Jeg
turde ikke si meget for. Jeg vil gerne
til Kgbenhavn igen, og si vil jeg se
Planetariet. Jeg haber, der er handi-
capegnet, si jeg kan se en film dér.
Det skulle veere fantastisk at se film
i Planetariet.”

Pglsebakker i Metro
“Godt jeg ikke ogsi gar med bril-
fye

Boas er lidt af en vittig hund.
Han har lige fortalt om besveret
med al hans apparatur, nar det ikke
fungerer ordentligt eller endda gdr i
stykker. Forst og fremmest respira-
toren og kerestolen, to hjelpemid-
ler som kun kan repareres i Arhus.
Det er en dagsrejse at fi dem ordnet.

Alligevel kan han godt lide at
komme til Arhus, fordi der ligger en
Metro, hvortil han af en bekendt kan
lane et kundekort, si han kan kebe
stort ind til billigere penge. Han har
for eksempel fundet pi at kebe
polsebakker i stedet for de noget dy-
rere éngangstallerkener, som hjzl-
perne ellers har brugt, nir de renggr
respiratorslangen og hullet i halsen.

Det er omkring halvandet ar
siden, Boas fik respiratoren. En tera-
peut har ogsa fiet ham til at sidde
bedre i stolen ved hjzlp af sidestat-
ter, som han faktisk fik for flere ar
siden, men aldrig havde taget sig
sammen til at bruge ordentligt.

“Jeg var skeptisk. Jeg syntes, at
jeg skulle sidde pa en anden made,
end terapeuten syntes. Nu har jeg
vennet mig til det. Ellers ville jeg
ogsd ende med at ligne et S

Boas er ikke blevet opereret i
ryggen, sa han ad den vej kunne
forebygge skevheden i kroppen.
Det er ellers almindeligt, at drenge
med hans type muskelsvind, Du-
chennes muskeldystrofi, fir indsat en

skinne 1 ryggen. Men den operation
kraever blodtranstusion.

“Det er imod vores tro at fa
blod,” siger Boas.

For nylig er han igen begyndt at
fi fysioterapi efter en ufrivillig pause
pa et par ar. @Dens eneste fysiotera-
peut havde ikke kapacitet nok ul alle
klienter, men nu er der kommet en
mere. Mandag, onsdag og fredag
kommer han hjem til Boas og tra-
ner forsigtigt led og muskler med
ham. Han er sjov, forteller Boas, og
det hjzlper ogsa, synes han.

Engang for lenge siden troede
folk, at Boas var doven. At han lod
som om, han ikke kunne gi ordent-
het og derfor faldt gang pd gang.
Derfor skulle han tranes op. Det var
en pine for ham, og ingen fattede det.

“De troede, at jeg spillede. At jeg
var doven. Legerne her pd Lzso
sagde, at jeg skulle trenes op. Jeg
skulle lere at hoppe, og fysiotera-
peuten skulle gve med mig. Det var
hardt. Men jeg var ikke doven.”

En skygge trekker over Boas’
ansigt ved mindet om den tid og de
pinefulde ovelser. Han kan ikke
huske, om han blev sur pd de voksne
dengang, men det har jeg nok veret
lidt, siger han.

Noget at vare god til

“I forste klasse faldt jeg hele tiden,
kan jeg huske. Lereren tog sig lidt
mere af mig, men sa var de andre lidt

sure over det. Jeg blev lide drillet, .

men det var ikke sd slemt, synes jeg.
Jeg snakkede heller ikke sa hardr il
lereren som de andre. Jeg er nok lidt
flinkere.”

Forst for et ar siden gik Boas ud
af folkeskolen. Han har haft nogle
ars ekstra specialundervisning, men
han har desvarre ikke rigtigt fiet
lert at lese. Jeg er ikke god til af
lese, siger han.

“Jeg kan huske, at jeg godt
kunne lide madlavning. Jeg har ogsa
veret god til at tegne. Det er godt,
at man har noget, man er god til.”

Boas gor opmaerksom pi en af
sine tegninger, der nu henger pa
veggen 1 entréen. Den forestiller en
hip-hop’er, som laver grafitti.

Huad er du sa god til nu?

“I dag er jeg bedst til computer.
Jeg spiller spil og surfer pa nettet.”

Boas havde hibet, at han kunne
give nogle tips videre til andre unge
og bern 1 Byrums [T-verksted, der
kaldes “Datastuen”. Men han matte
give op, for de ville kun chatte.

“S4 gad jeg ikke rigtig komme
der mere, for ingen skulle have hjelp.
De chattede bare,” forteller han.

Boas har lavet en rekke udkast il
hjernmesider, men han har aldrig fiet
nogen af dem lavet helt feerdig. Det
er besveerhgt, nar han skal have andre
til at skrive for sig pa computeren.

Hans email-adresse bliver heller
ikke brugt serlig meget. Men det
kan komme. Han er for nyhig kom-
met med 1 en netverksgruppe sam-
men med tre andre unge med mus-
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Solveig Hansen hjzlper
Bogs i vintertojet.
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kelsvind, og det er meningen, at de
skal skrive sammen pd email.

Det meste af min tid
Forteel mig hvordan din dag gdr?

“Teg star op klokken otte om
morgenen, hvor afleseren kommer.
Sé skal jeg pa toilet, vaskes, i tgjet og
sa over 1 stolen. Min respiratorslange
og hullet 1 halsen skal renses. Si er
klokken mellem ti og halvelleve, og
jeg fir morgenmad. Maiske skal vi
derefter i Brugsen. Min mor sgrger
for at finde ud af, hvad der skal kabes,
men en gang 1 mellem kober jeg en
pizzal Si tager vi hjem, og jeg setter
mig foran computeren. Dér kan gi
rigtig lang tid. Det meste af mun tid
gar med at sidde ved computeren.”

Sa er det blevet tid til aftensmad.
Boas kan stadig selv fore maden ind
1 munden. Det er besvarligt og gir
langsomt, men han kan godt lide at
gare det selv. Si lenge jeg har kref-
terne til det, bliver jeg ved, siger han.

“Efter aftensmad ser jeg fjernsyn
eller spiller computer.”

Tirsdag og torsdag aften og son-
dag eftermiddag er familien til mode
1 rigssalen.

“Vi synger sange, men jeg er
ikke god tl at synge,” indremmer
Boas gerne og giver en lille prove pa
sin kunnen 1 sang. Det griner vi
sammen af. “Vi studerer i beger,
men jeg plejer ikke at blive hart som
de andre, om jeg kan teksten,”
fortsetter han med et smorret grin.
Det virker som om, det passer ham
fint at slippe for det.

“Omkring klokken elleve gir jeg
i seng. Det kommer lidt an pé, hvem
der er hjelper. Nogle aftener fir jeg
lest hejt af hjzlperen. Det plejer at
vare et Anders And eller en Jumbo,
dem kan jeg bedst lide. Jeg kan bedst
lide boger med billeder.”

Boas byder pd en let frokost, som
Solveig stiller an pd bordet. Friskbagt
flerkornsbrad, spegepolse, hambur-
gerryg og en skimmelost. Egentlig
havde han haft lyst til at invitere ud

pa et cafeteria eller noget lignende,
men her om vinteren er der ingen
steder, hvor han kan komme ind. De
fleste spisesteder er lukket. Om som-
meren, nar gens folketal femdobles
med turister, er der flere muligheder
at velge imellem.

“Jeg kender ikke si mange her pa
gen. Men alle kender mig. Mange
synes, det er synd for mig. Det ved
jeg, fordi det harer jeg om. Derfor
sagde jeg ogsa ja til den artikel 1 Laeses
Posten om, at det ikke var synd for
mig. Det er ikke synd for mig.”

For et halvt ar siden var der en
hel side om Boas under overskniften:
“Det er ikke synd for Boas”.

Udsigten var flot
“Jeg kan bedst hde sommeren. Der
sker mere, fordi der er mange turi-
ster. Jeg skal heller ikke pakkes si
meget ind. Alting er meget nem-
mere om sommeren.”

Solveig er ved at klede Boas 1
vinterovertgjet. Pandebindet skal
sidde helt pracist; han skal have det

rettet til adskillige gange. Vi skal pad
sightseeing, forst til Osterby Havn,
sa til saltsyderiet pd Ronnerne.

Boas’ bil har tonede sideruder,
det er som at kere rundt inde i en
megtig solbrille. Vejret er klaret op,
og havnens farver maler postkort for
gijnene af én. Her lander de jomfru-
hummerne.

P3 tilbagevejen passerer vi vand-
verket, og Solveig pastdr, at det er
landets reneste drikkevand. Ja, de er
ligefrem begyndt at szlge Laespvand
pé kebenhavnske caféer.

Flokke af islandske heste gresser
1 seregne moseagtige landskaber be-
vokset af birketrzer. Der er noget
ved Lesg. En mand og en dame
holder ulve; ulvedamen og ulve-
manden, siger Solveig. Hun vinker
til neesten alle, vi moder. Hven ken-
der ikke hinanden her?

Ude pa saltsyderiet er der et ud-
sigtstarn, som Boas gerne vil have, at
jeg stiger op 1,sd han kan fa at vide,
om udsigten er flot. Det er den. =

“De troede, at jeg var
doven. Jeg skulle lere
at hoppe, og fysiotera-
peuten skulle ave med
mig. Det var hardt.
Men jeg var ikke
doven.”
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Ung dansk ALS-forsker fik international pris

Prisen blev overrakt ved afslutningen af det Internationale ALS-symposium i Arhus

Den danske neurolog Peter M. An-
dersen har fiet tildelt den internati-
onale forskningspris Charcot Young
Investigator Award for sin forskning
inden for amyotrofisk lateral sklerose
(ALS). Prisen, der er pi 32.000 US
dollar (ca. 240.000 kr.), blev overrakt
ved afslutningen af det 11. Internati-
onale ALS-symposium i Arhus.

Peter Andersen, der er fodt i Ar-
hus, arbejder til daglig i Nordsverige
pd Umead Universitetshospital, hvor
han er forskningsprofessor tilknyttet
neurologisk afdeling.

Peter Andersen fik tildelt prisen
pd grund af sin store forskningsind-
sats inden for den genetiske ALS-
forskning, hvor hans forsknings-

gruppe har studeret forekomsten af-

mutationer 1 et specielt gen, kaldet
SODI1, i den skandinaviske befolk-
ning og specielt 1 Sverige.

Netop dette gen menes at vare
arsag til nogle tilfelde af den arvelige
ALS-form. Den arvelig ALS-form i
Sverige, Finland og Norge er meget
spectel, idet arvematerialet nedarves
samtidig fra begge forzldre. Peter An-

dersens forskning 1 den arvelig ALS
har betydet meget for forstielsen af
den ikke-arvelige ALS-form, der er
langt den hyppigste (ca. 90%).

Charcot Young Investigator pri-
sen, der blev uddelt for anden gang,
gives til en ung forsker, hvis arbejde
pd afgorende vis har bidraget til
storre videnskabelig forstielse for
eller udvikling inden for behandling
og pleje at ALS-patienter og patien-
ter med relaterede sygdomme.

Haeder til Arbejdsmarkedets Feriefond

Arbejdsmarkedets Feriefond mod-
tog i november Danske Arkitekters
Landsforbunds Areskalejdoskop.
Zresbevisningen tildeles bygherrer,
der har fiet udfert eksemplarisk
arkitektur af hgj kvalitet.

I sin begrundelse for valget af

Arbejdsmarkedets Feriefond sagde
Gosta Knudsen, formand for Dan-
ske Arkitekters Landsforbund bl.a.,
at feriefonden har vist mod til at
stgtte og stimulere unge arkitekter.
Feriefondens virke har resulteret i
mange bebyggelser og bygninger

landet over af fremragende kvalitet,
fremhaevede han. Foruden Musholm
Bugt Feriecenter har Arbejdsmarke-
dets Feriefond bl.a. stiet bag Nord-
sgmuseet, Randers Regnskov, Na-
turBornholm, Hou Sesportscenter
og Fjord- & Beltcentret.

Nordisk samarbejde om Duchennes muskeldystrofi

En skandinavisk arbejdsgruppe af
leeger fra Norge, Sverige og Danmark
blev i marts nedsat for at komme
med forslag til et kontrolleret be-
handlingsforseg af drenge med Du-
chennes muskeldystrofi i Skandina-
vien. Gruppen blev nedsat pi initiativ
af Institut for Muskelsvind, og be-
handlingsforsgget skulle omhandle
steroidbehandling, og hvordan man i
de nordiske lande kan opstille en fzl-
les protokol for den medicinske be-
handling, Milet var at samle doku-
mentation for virkningen af steroid-
behandling, som leger i de nordiske
lande p& nuverende tidspunkt har
forskellig holdning til og erfaring
med.

Pi sit forste mede 1 dette efterdr
har arbejdsgruppen dreftet steroid-
behandlingen og den nuvarende
dokumentation. Ud fra de geldende
erfaringer vil arbejdsgruppen udar-
bejde en falles nordisk protokol, der
tager udgangspunkt i den svenske
model for steroidbehandling.

Arbejdsgruppen har dog samtidig
besluttet at udvide sin opgave og for-
spge at udarbejde et nordisk referen-
ceprogram for Duchennes muskel-
dustrofi. Begrundelsen er, at et fxlles
referenceprogram vil veere med til at
sikre en mere ensartet made at vur-
dere pa 1 de nordiske lande, nér det
gelder diagnosticering, behandling
og opfalgning.

Blandt de emner, der vil indgi 1
referenceprogrammet er diagnosti-
cering, genetik, respiration, orto-
pxdi, hjerte, ernering, fysioterapi,
hjelpemidler og de psykologiske
aspekter. Desuden vil der blive lagt
vegt pd organisering og koordine-
ring af behandling samt patientfor-
eningernes placering.

Referenceprogrammet skal in-
deholde sdvel anbefalinger til be-
handling som opfplgning baseret pd
dokumenteret viden.

Arbejdsgruppen skal mades igen
efter nytdr, og hensigten er, at refe-
renceprogrammet skal forelegges
skandinaviske leger og behandlere
pa et seminar i midten af 2001.

’
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Rejs jer og rab op, I magelige danskere

Afrikanere med handicap har i fire maneder studeret handicappedes vilkdr i et demokratisk
velfeerdsland. De har selv mdttet keempe hdrdt og er fulde af beundring for den danske lige-
veerdsmodel — men ikke for danske handicappede

“Min oplevelse af Danmark er, at
der er masser af muligheder for folk
med handicap. I nyder godt af en
generel anerkendelse af handicap-
pede 1 samfundet, og der er rdd til at
sikre alle med hensyn til social
velferd og uddannelse. Men jeg op-
lever ogsa, at specielt unge med han-
dicap er meget lidt tilbgjelige til at
slds for deres rettigheder. Hvorfor
skulle de det, ndr staten sorger for
alt. I er...forkelede.”

Den unge sorte sydafrikaner
Moruti Mputhi bliver ikke modsagt
rundt om bordet. Vi er pdi Egmont
Hgjskolen 1 Hou. 26-drige Moruti,
der mistede sit ene ben ved en bus-
ulykke som 16-drig, sidder sammen
med landsmandinden Nazli Peter-
sen, 37 ar, epileptiker og langt tilbage
af dansk afstamning, og to holdkam-
merater fra Uganda — begge ramt af
polio: 23-drige Anne Kobusingye fra
provinsbyen Kabale og 26-irige
Francis Kasozj fra hovedstaden Kam-
pala.

Afrikanske modsatninger
I alt otte afrikanere — fire fra Uganda
og fire fra Sydafrika — har opholdt

Nazli, Sydafrika: “Jeres utilgenge-
lige diskoteker er et tegn pd, at
unge handicappede ikke vil ud op.”
blandt andre.”

Francis, Uganda: “Jeg vil elske at
se unge danske handicappede rabe

sig pd Egmont Hgjskolen siden star-
ten af august. Kort for jul afsluttede
de hgjskolens globallinie, der ogsd
har haft deltagelse af et par danske
handicappede. Holdets lerer, Tine
Arvid, siger om baggrunden:

Vi havde et hold i Uganda sid-
ste ar, hvor vi fik en rigtig god kon-
takt til den lokale handicapbevagelse.
Dér opstod ideen om at invitere afri-
kanere herop. Hovedtemaet for dette
kursus blev demokrati og handicap-
pedes rettigheder, og vi inddrog ogsa
sydafrikanere for at fi en interkultu-
rel debat. Der er store forskelle pd de
to afrikanske lande, og det har vist sig
i diskussionerne pa kurset.”

Sydafrikanerne har et veletable-
ret politisk apparat at fore handicap-
politik ud fra, og de tenker i politi-
ske termer og strategier. Uganda er
fattigere pa ressourcer og mi i hajere
grad bero pd den enkeltes indsats.
Men fzlles for de to afrikanske
lande er, at samfundets tilbud til
handicappede er langt mere beske-
dent og lemfzldigt fordelt, ssmmen-
lignet med et land som Danmark.
De otte deltageres tur hertil har ty-
pisk for styrkeforholdet mitte stab-

cappede er forkaelede.”

Moruti, Sydafrika: “Danske handi-

les pd benene med stotte fra danske
instanser som Demokratifonden og
midler fra Tips & Lotto.

Men nu er de her, og de har dan-
net sig en mening om det kolde, fug-
tige, lille land og dets befolkning.
Specielt danskere med handicap, som
deltagerne har haft rig lejlighed til at
udveksle erfaringer og livsholdnin-
ger med, bdde pa det personlige og
det organisatoriske plan. Felles for de
fire, vi har bedt om at deltage 1 dette
interview, er, at de er aktive i1 en han-
dicaporganisation 1 deres hjemland.
At engagere sig har for dem varet en
ngdvendighed, hvis ikke de ville af-
finde sig med et liv i passiv afson-
drethed og pd et eksistensminimum.

Blev baret til skole

“Jeg fik polio som lille og kunne
ikke fi en korestol. Min far bar mig
pd sin ryg den lange vej til skole
hver morgen. Han hentede mig i
frokostpausen, bragte mig tilbage
igen og bar mig hjem efter skole.
Alle kiggede pi mig og pegede
fingre ad mig. Senere fik jeg en
kerestol, men dgrene i skolen var for
smalle, s den mitte st udenfor,

Anne, Uganda: “T bor keempe for
direkte repraesentation.”
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Af Carsten Tolboll
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mens jeg kravlede ind,” forteller
Anne.

Francis oplevede ogsé forskelsbe-
handlingen i Uganda, selv om ogsd
han ferst indsd betydningen af sit
polio-handicap, da han kom i skole:

“Selv om jeg selv mente, at jeg

var normal og kunne deltage 1 alle
mulige drengelege, blev jeg ofte luk-
ket ude af de andre. I skolen kaldte
de mig sgenavne, blandt andet fordi
jeg i flere dr brugte en stottesko med
metalskinner. Men jeg fuldferte sko-
len og tog en elektriker- og siden en
elektronikuddannelse med speciale i
edb-hardware. Jeg har klaret mig
okonomisk ved at lave el-installati-
oner og reparere tv-apparater, Com-
putere m.m. for folk, jeg kender. Mit
engagement som formand for Youth
with Disabilities Development
Forum er ulgnnet,” siger Francis.

Nazli oplevede kampen og re-
signationen som handicappet i stor-
byen Cape Town:

“Jeg blev fodt med epilepsi, og
da jeg blev teenager, insisterede jeg
pd at gd 1 en normal high school. Jeg
ville ikke pd institution og anses for
krabling, for sidan var holdningen.
Jeg keempede hirdt, men mitte give
op og forlade skolen som 17-3rig.
Herefter dovnede jeg den hjemme
pd sofaen, indtil jeg blev desperat
efter at fi et arbejde. Men jobsamta-
lerne var n®sten det vaerste. Chefer
smxkkede bogstavelig talt doren i
for nesen af mig, nir de fandt ud af,
at jeg havde epilepsi,” forteller hun.

Nazli fik dog et job pi en slags
beskyttet vaerksted, hvor staten giver
et lontilskud, som gradvist reduceres
og forsvinder efter tre ir. Nazli er i
dag fastansat administrator pi stedet.
Som mor til en 14-4rig dreng, der
ogsd er handicappet, har hun stadig
sit at slds med samtidig med, at hun
og Moruti er aktive i Disabled People
South Africa, der er en paraplyorga-
nisation for ikke fzerre end 150 han-
dicaporganisationer.

Der er altsd styr pd det organi-
satoriske, men forholdene for han-
dicappede er ikke blevet markant
forbedret af den sydafrikanske om-
veltning og apartheids afskaffelse.

“En handicappet kan fi 550 rand
(knap 500 kr., red.) om mineden af
staten. Det bevirker, at en sydafrika-
ner med handicap m3 slis for at
komme til at tjene nogle penge. Det
er forskellen pd udviklede og ikke
udviklede lande: Individerne bliver
sterkere 1 et u-land,” mener Nazli.

Retten til at tage del
Morauti: “Jeg tror, unge handicappede
i Danmark bruger det gode sociale
system som en sovepude. De er
meget lide tilbgjelige til at slds for
deres rettigheder sammenlignet med
Sydafrika, hvor bare det at fi en kere-
stol kraever kamp. Jeg tror, der ligger
en stor opgave for danske handica-
porganisationer i at pdvirke ‘unge
handicappede til at indse, at de har en
ret, ikke bare til at blive understottet
okonomisk, men ogsi til at vaere ak-
tivt med 1 udviklingen af deres land”
Francis: “Det virker meget fjernt
for danskere at teenke: Hvad nu, hvis
der lige pludseligt sker en politisk
omveltning, siledes at der ikke er
nogen til at tale deres sag? Jeg dis-
kuterede det med to-tre danske han-
dicappede her pd Egmont. Deres
reaktion var:“Du fir mig til at indse,
at jeg kunne gi hen og miste det, jeg
har, for jeg overhovedet ville ane, at
jeg har mistet det.” Men pa bag-
grund af deres baggrund holder de
sig tilbage. Jeg ved ikke, hvad de kon-
kret ber gere, men jeg er overbevist
om, at alle kan finde ud af at formu-
lere nogle forbedringer. Jeg vil elske
at se unge danske ribe op og gi pd
gaden for at kempe for deres rettig-
heder. Ikke bare retten til en hejere
pension, men retten til at tage del.”
Nazli: “Det danske samfund er
generelt tilgengeligt for folk med
karestole, men ikke jeres diskoteker.
Det tager jeg som et udtryk for, at
unge danske handicappede ikke
anser det for vigtigt at komme ud og
socialisere sig med andre unge.”

Kemp for direkte
reprasentation

Anne: “Jeres parlament (Folketinget,
red.), som vi besagte, er heller ikke
direkte tilgengeligt for handicap-

pede. Man skal ind gennem kalde-
ren for at komme op pi tilherer-
pladserne som kerestolsbruger. Jeg
synes ogsd, det er sigende, at der ikke
er handicappede politikere 1 for ek-
sempel Arhus Byrid. Handicappede
lader sig repraesentere at andre, som
ikke har folt smerten og proble-
merne ved at vaere handicappet og
derfor ikke kan skabe opmarksom-
hed om handicappedes situation. Det
er noget af det, vi afrikanere kemper
allermest for: Den direkte reprasen-
tation af handicappede overalt 1 sam-
fundets organer.”

Francis: “I et rigt samfund som
det danske md det vaere oplagt, at alle
steder skal vaere tilgengelige for folk
med handicap. I skal ikke lade jer
ngjes med institutioner og special-
skoler. Jeg gar steerkt ind for, at han-
dicappede skal benytte almindelige
offentlige skoler, og senere hen m3 I
udnytte jeres velstand til at skaffe
handicappede job i informationstek-
nologien, hvor et handicap ikke er en
hindring. Der skal nok geres en ind-
sats for at overbevise det private er-
hvervsliv om, at handicappede er
brugbar arbejdskraft, men jo mere
samfundet tilpasser sig handicappedes
behov, jo mere vil de handicappede
vise sig at veere 1 stand til at gore alt
det, som normaltfungerende kan.” u

Tine Arvid har vaeret projektleder
for bl.a. de fire afrikanere.
Stdende fra v. Francis Kasozi,
Nazli Petersen og Moruti Mphuthi.
Forrest Anne Kobusingye.
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Elefanten Rasmus

Af Allan Damsgaard

Der var engang en elefant, der hed Rasmus. Den
var nasten lige fodt. Den legede meget med sine
venner.

Dens bedste ven hed Sofus. De legede meget sam-
men. .

En dag kom der en krybskytte.

Alle elefanterne lgb deres vej. Rasmus og Sofus
leb ogsa deres vej. De gemte sig i nogle buske.
Lige pludselig vidste de ikke, hvor de var henne.
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Det var ved at blive markt, sa de kunne ikke finde
hjem til flokken og deres mgdre. De lagde sig til
at sove.
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Neaste morgen begyndte de at vandre hjem, men de fandt hurtigt ud af, at det var den forkerte vej, for
det var et sted, de aldrig havde varet far.

BORN PA BANEN s
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"Rasmus, ved du, hvor vi er henne?”
"Nej, det ved jeg ikke. Jeg er torstig.”
"Det er jeg ogsa.”

Da de gik videre, hgrte de noget omme bag ved buskene. De blev rigtig bange. Deres mgdre havde jo
sagt, at de skulle passe pd lgven. Hvad skulle de gere, for de vidste ikke, hvor de var henne.
Krybskytten havde skudt Rasmus” mor. De fandt hende pa savannen. Rasmus grad over det.

En af de andre store elefanter harte, at Rasmus
greed. Hun gik over til dem og sagde til dem, at
de skulle lgbe med hende vak fra lgverne.

Allan Damsgaard er 10 3r, gir i 4. klasse og
bor i Thisted med sin mor, far og to sgstre:
Malene,13 4r og Camilla, 3 4r. Allan har
Duchennes muskeldystrofi.

I sin fritid kan han lide at spille com-
puter og playstation med sine kammerater.
Han elsker ogsi at se fodbold bide i fjern-

De fandt hen til de andre i flokken. Rasmus var
ikke sa ked af det mere.

synet, nir landsholdet spiller, eller falge fa-
voritholdet Brondby. Men han ser ogsi tit
klassekammeraternes fodboldkampe i den
lokale klub.

Tegningen til hgjre er Allans egen made
at prasentere sig pa.

Krybskytten tog stedtenderne fra Rasmus’ mor og
tog dem med sig og solgte dem.
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Nar born ikke accepterer deres handicap

Abenhed og accept fra foreeldves side er vigtig for handicappede borns udvikling

Nir man skal ridgive en familie med
et fysisk handicappet barn, er det
vigtigt at veere opmerksom pa nogle
af de reaktionsmenstre, familien og
barnet viser. Manglende dbenhed og
dermed accept af handicappet kan
starte en rekke negative reaktioner.
Derfor kan det vaere vigtigt at tilbyde
en hurtig indsats, der kan forebygge,
at familien isolerer sig med proble-
merne, og at problemerne dermed
fir lov at udvikle sig.

Det fysisk handicappede barns
udviklingsmuligheder athznger i stor
udstrekning af dynamikken i fami-
liens og de gvrige neglepersoners
mdde at forholde sig til handicappet
pi. I jo hgjere grad forzldrene kan
acceptere barnets handicap, jo bedre
bliver barnets selvaccept og udvik-
lingsmuligheder.

Et noglebegreb i denne sammen-
heng er dbenhed hos sivel foreldre
som andre ngglepersoner omkring
barnet (pedagoger, lerere m.fl.). Jo
mere dbne de er om handicappet, jo
lettere vil alle involverede og ikke
mindst barnet selv kunne acceptere
det fysiske handicap og dets psykiske
dimensioner. At acceptere indebarer,
at man har lov til at vare frustreret,
vred og ked af det, ndr disse folelser
presser sig pa.

Jeg er ikke god nok
Der kan vere flere grunde til, at en
familie ikke taler om det fysiske
handicap — hverken indbyrdes mel-
lem xgtefellerne eller i forhold til
barnet. Skyldfelelse og ubearbejdet
sorg hos forzldrene kan vaere med-
virkende drsag til lukketheden, som
ogsd har en afsmittende effekt pd
samarbejdet med fagpersonerne.
Den manglende ibenhed og ac-
cept kan betinge, at barnet udvikler
en psykodynamik, det vil sige en be-
stemt mide at teenke og handle pi.

Det kan give barnet kontaktvanske-
ligheder ikke mindst i forhold til
jevnaldrende. Barnet risikerer nem-
lig at udvikle beskyttelses- og for-
svarsmekanismer, som kan have en
skadelig virkning pa f.eks. barnets

evne til t#tte venskaber.

Det, der sker, er, at barnet typisk
vil opleve sin situation som en man-
geltilstand ud fra tanken: “Jeg er ikke
god nok, som jeg er”. Denne ople-
velse kan fore til skamfolelse, sdrbar-
hed og mindreverd over at vere
handicappet. Med andre ord smerte-
fulde folelser, som barnet risikerer at
udvikle forsvars- eller beskyttelses-
mekanismer for at minimere.

Nogle handicappede born proji-
cerer deres negative selvbillede over
pd omgivelserne, si de automatisk
forventer, at omgivelserne ogsi be-
tragter dem som utilstreekkelige og
mindreverdige. Disse bern forventer
simpelthen, at andre bern ikke er in-
teresseret 1 at lege med dem og op-
soger derfor heller ikke de andre
born af angst for at blive afvist. P4
denne mide bliver bernene selv fri
for at opleve en smertefuld afvisning,
men reelt afviser de sig selv. Disse
bern giver for hurtigt op med hen-

syn til krav, forventninger og behov.

En sterk sirbarhed kan yderli-
gere bidrage til, at nogle handicap-
pede bern mistolker andres signaler.
Feks. opfatter de et budskab fra
andre som en afvisning eller kritik,
selv om budskabet var et helt andet.

Andre handicappede bgrn for-
svarer sig mod skamfelelsen ved pro-
jektiv identifikation, det vil sige, at
bernene placerer oplevelsen af min-
dreverd hos et andet barn for at
flytte opmarksomheden fra sit eget
handicap. Eeks. havde et handicap-
pet barn for vane altid at kritisere sin
jevnaldrende kusine for ikke at lese
godt nok.

Perfektionister

En anden forsvarsreaktion kan vaere
at isolere sig fra omgivelserne. For at
beskytte sig mod skamfglelsen afstir
disse bern fra at deltage 1 konstruk-
tive og personligt udviklende akti-
viteter sammen med andre bgrn og
mister 1 stigende omfang deres selv-
tillid.

Forsvars- og beskyttelsesmeka-
nismerne kan ogsi betyde, at nogle
handicappede bgrn benzgter eller
fortreenger det fysiske handicap og
de folelser og konflikter, der er for-
bundet med det. Disse bern benzg-
ter en vigtig del af deres serkende og
bliver pd den maide ikke et helt men-
neske. Det udelukker samtidig, at
bernene fir den stotte og hjelp fra
omgivelserne, som de har behov for.

Hos handicappede bern har jeg
ofte vaeret vidne til, at det fysiske
handicap kan give anledning til, at
bernene kompenserer for handicap-
pet med en perfektionistisk indstil-
ling til sig selv. P4 alle andre omrader
end det motoriske stiller de krav om,
at de skal kunne preestere det perfekte
for at blive accepteret og vaere gode
nok. Lystbetonede aktiviteter bliver
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primart prestationsorienterede, og
ofte vil bgrnene afstd fra at deltage i
udviklende aktiviteter af angst for
ikke at kunne leve op til deres egne
perfektionistiske krav. Prasstationsbe-
tinget angst kan blive resultatet.

Flinke bern

Skyldfelelse er en anden reaktion
hos nogle fysisk handicappede bern.
De oplever miske, at de ofte eren
belastning for deres omgivelser, fordi
de skal have megen fysisk hjzlp.
Bernene vil miske ikke gare deres
forzldre kede af det ved at fortelle
- om personlige vanskeligheder, da de
i forvejen legger beslag pd meget af
foreldrenes tid.

Skyldfelelsen kan f3 disse bern til
at udvikle et “flinkesyndrom”. Det
vil sige, at de stiller alt for f3 krav og
alt for let tilpasser sig andres forvent-
ninger til skade for deres egen iden-
titet, selvfolelse og selvstzndighed.

For at forsege at forebygge at
handicappede born og deres familier
skal f3 nogle af de nevnte negative
reaktionsmenstre, er det vigtigt at
stotte familien i at vaere mere dben
og tale om problemstillingerne. Det
kan ske 1 form af samtaler med det
formil at bearbejde sorg og skyldfe-
lelse og ved at deltage i familie- og
selvhjelpskurser. Det er vigtigt at
inddrage barnets avrige negleperso-
‘ner 1 denne proces for at férebygge
indbyrdes konflikter.

I mange tilfelde vil en psykolo-
gisk testning af barnet vare et brug-
bart redskab.Ved testningen kan man
f3 et bedre kendskab til barnets fan-
tasier og forestillinger og gore det
lettere at milrette indsatsen. Desu-
den kan kendskabet betyde, at man
kan regulere krav og forventninger
i forhold til barnets potentialer. m

Palle Hansen er klinisk psykolbg i Insti-
tut for Muskelsvind.

Invester og stot

Muskelsvindfonden samarbejder med investeringsforeningen Banco

Muskelsvindfonden har sammen med
21 andre humanitere organisationer
indledt et samarbejde med en nyop-~
rettet investeringsforening i Danmark.
Investeringsforeningen Banco har
udviklet et koncept efter svensk for-
billede, der skal gore det bade let,
attraktivt og etisk forsvarligt at inve-
stere for den almindelige dansker.
Samtidig med investeringen stgtter
man efter eget valg en af de 22 hu-
manitere organisationer. Op til 2%
af ens kapital vil ga til den valgte or-
ganisation én gang om aret.

“Investeringsforeninger er blevet
en del af virkeligheden i dagens
Danmark. Almindelige mennesker
investerer 1 aktier og obligationer, og
de er samtidig meget mere bevidste
om at investere efter etiske kriterier.
Derfor mener vi, at det er at felge
med tiden, nar vi har indledt samar-
bejdet med Banco,” siger Marius
Byriel, indsamlingschef 1 Muskel-
svindfonden, som hiber, at samar-
bejdet pa leengere sigt ogsd kan blive
en ny indtegtskilde for Muskel-
svindfonden.

Bag investeringsforeningen Ban-
co star bersmaeglervirksomheden
Alfred Berg Gruppen, som er en del
af den hollandske storbank ABN
AMRO Bank. Foreningen har eksi-
steret i ti dr i Sverige og haft stor
succes med savel afkast pa investe-
ringer som stette til de humanitere
organisationer. [ de seneste ni ar har
det gennemsnitlige afkast af de sven-
ske investeringer veret 27 procent,
og sidste ar kunne foreningen ud-
dele 67 mio. svenske kr. til de til-
knyttede humanitere organisationer.

Tiden er nu kommet til at lan-
cere samme koncept i Danmark,
hvor forelgbig 22 store og sma dan-
ske humanitere organisationer har
sluttet op om idéen. Foruden Mus-
kelsvindfonden teller organisatio-
nerne bl.a. Amnesty International,

Berns Vilkdr, Dansk R@de Kors,
Scleroseforeningen, Dansk Handicap
Forbund, Verdensnaturfonden og
U-landsorganisationen IBIS.

Stotte til organisationer
Princippet i den ny investeringsfor-
ening er, at man tegner aktier eller
obligationer for minimum 1.000 kr.
Investeringerne foretages i udvalgte
virksomheder, som lever op til en
rekke etiske kriterier. Det vil bla,
sige, at foreningen afstr fra at inve-
stere 1 tobaks- og vabenindustrien.
Malet for investeringsforeningen er
dog at udvalge virksomheder efter
positive kriterier, dvs. at investere i
virksomheder, der f.eks. har en be-
vidst miljepolitik.

Banco har nedsat et etisk inve-
steringsrad, der skal radgive og fast-
legge retningslinier for investe-
ringspolitikken. I investeringsradet
sidder bl.a. repraesentanter fra de hu-
manitere organisationer.

Selv om investeringsforeningen
Banco stiller krav til de virksomhe-
der, de investerer 1, er de ogsd ngdt
til at leve op til de almindelige kon-
kurrencevilkar pi markedet. Det be-
tyder, at foreningen 1 sine investe-
ringer forseger at opnd det bedst
mulige afkast uden dog at kunne
garantere en Mminimurnssats.

I midten af december godkendte
Finanstilsynet og skattemyndighe-
derne den ny investeringsforening,
og siden den 14. december har detr
veret dbent for tegning af aktier.

I begyndelsen af 2001 vil alle
medlemmer af Muskelsvindfonden
modtage et brev med yderligere in-
formation om mulighederne i inve-
steringsforeningen. @nskes flere op-
lysninger allerede nu, kan man
kontakte Banco pa tlf. 3396 1550
eller leese mere om foreningen pa
webadressen: www.banco.dk. jaws
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- I skal veere mere ydmyge

Norsk ergoterapeut satte gang i debatten om rehabilitering
ved et “Fagligt Frikvarter” pd MarselisborgCentret

Det er fejlagtigt at tro, at alle syge og
handicappede har brug for rehabili-
tering. Nogle har kun brug for be-

handling eller pleje og omsorg, og

det er ikke det samme som rehabi-
litering. R ehabilitering er en selv-
steendig indsats, og fagpersoner skal
leere at skelne.

Med den holdning var den nor-
ske ergoterapeut og hgjskolelektor
KjerstiVik fra Trondheim med til at
seette skub 1 en dansk diskussion om
rehabilitering, da hun 1 november
holdt opleg pd MarselisborgCentret.
Deltagerne var medarbejdere i de
private og offentlige organisationer,
der er parter 1 MarselisborgCentret.

Og det var ikke tilfeldigt, at
netop Kjersti Vik skulle komme med
input til diskussionen. Norge har
igennem flere ir 1 bide sundheds-
lovgivningen og praksis beskaeftiget
sig med rehabilitering og har derfor
en lang tradition og erfaring med det
holdningsskift, sundhedssektoren har
skullet igennem. Fra at definere re-
habilitering som udelukkende medi-
cinsk behandling og genoptraening
til at udvide begrebet og inddrage
andre aspekter.

Kjersti Vik har desuden veret
medforfatter til bogen “Det handler
om vardighed” om ideologi og
praksis 1 rehabiliteringsarbejdet.

Anderledes prioritering
Ifelge KjerstiVik er det vigtigt at af-

graense rehabilitering og dele opga-.

verne 1 sundhedssystemet op for at
skabe en forstielse for, hvad der er
brug for og tilpasse indsatsen efter
opgavens art. [ sundhedssystemet er
der fire hovedopgaver: forebyggelse,
behandling, rehabilitering og pleje/
omsorg. Ofte er det det samme per-
sonale, der arbejder inden for de for-
skellige hovedopgaver, mens miden
at arbejde pd er meget forskellig og

athengig af, hvilket syn man har pa
personen. Med andre ord om perso-
nen er borger, patient, bruger eller
blot menneske.

Ogsa prioriteringen af, hvem der
har brug for en indsats, er forskellig
inden for hver af hovedopgaverne.

“Rehabilitering vil sige at veere under-
vejs til det (iv, man levede for, til et
anderledes liv eller til et nyt liv. De
professionelles rolle er at veere med pd
turen, men ikke overtage styringen.”

“I rehabilitering er man nedt til
at prioritere, og det er ikke ngdven-
digvis de svageste, der skal priorite-
res hgjst. Det har fagpersoner ofte
svaert ved at forstd, fordi det netop
altid er de svageste, der kommer
forst, ndr det gelder behandling og
pleje/omsorg. I rehabilitering er
fokus rettet mod noget andet, og
derfor er prioriteringen anderledes,”
sagde Kjersti Vik, der lidt provoke-
rende tilfgjede, at det i rehabilitering
miske slet ikke er sundhedsperso-
nale, der er brug for, men snarere
kultursociologer, fordi indsatsen
handler om andet end sygdom, han-
dicap og mangler. Hvor det inden
for behandling og pleje/omsorg er
ngdvendigt at fokusere pd det syge
og det, man fkke kan for at komme
i betragtning, er det ved rehabilite-
ring netop det modsatte, der har be-
tydning.

Ydmyge professionelle

Som -eksempel pd prioriteringen
naevnte Kjersti Vik en ung mand, der
har brekket benet. Han har kun
brug for behandling, fordi han kun
midlertidigt har mistet en funktion.
Hvorimod en 75-4rig mand, der har
brakket benet og miske for nylig

har mistet sin kone, har brug for re-
habilitering. Indsatsen over for ham
handler ikke kun om genoptraning,
men om at se pa hele hans situation
og yde en indsats, der kan genskabe
hans verdighed og deltagelse 1 livet.

Kjersti Viks definition pd rehabi-
litering er, at det er en proces med
flere samarbejdspartnere, der arbej-
der tvaerfagligt mod et klart, over-
ordnet mil, som brugeren selv har
defineret. Nogleord er vaerdighed,
brugerinddragelse, tverfagliched og
et felles mil.

I rehabilitering tales meget om
helhedssyn pd en brugers situation,
men ogsd her mente Kjersti Vik, at
mange fagpersoner tager fejl.

“Det er skremmende, at bare
fordi vi er professionelle, mener vi,
at vi kan se helheden. Det er der
ingen, der kan, for rehabilitering
handler om mange faktorer, der gri-
ber ind i hinanden,” sagde hun og
mente, at de professionelle skal vere
mere udmyge og indremme, at de
ikke kan se helheden, men skal
strebe efter at se mest muligt af den.

“Rehabilitering er at leve et liv med
veerdsatte aktiviteter og roller.”

Ifglge Kjersti Vik har fagpersoner
meget at bidrage med pd delmilene
i rehabiliteringen. Det vil sige op-
trening af ferdigheder og krops-
funktioner, @ndring af omgivelser
m.m. Fagpersonerne har viden og
erfaring pd enkelte omrider, men
det vil altid vaere brugeren, der de-
finerer hovedmalet. Hvad er vigtigst
for ham/hende at opni for at fi eller
genvinde et liv med vardighed? I
den proces er fagpersoner kun kon-
sulenter.
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NOTABENE

Foto: Dorthe Rasmussen
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Sne i september
Forzldregruppen Nordjylland 2
mgdtes 1 begyndelsen af september
til et weekendophold i en spejder-
hytte 1 Seeby. Formilet med week-
enden var primaert socialt samver,
men det udviklede sig til nogle dra-
matiske begivenheder sendag for-
middag: Tre brandbiler med udryk-
ning kom susende. Heldigvis var det
hele ment som en overraskelse for
bernene, som siden fik lov bide at
kare tur 1 brandbilerne og starte ud-
rykningen.

Det var det frivillige brandkorps
fra Seby, som havde samlet mand-
skab til de tre brandbiler, og det var
ogsi dem, der siden stod for at
sprojte si meget skum ud, at der
pludselig opstod julestemning 1 sep-
tember. Kgrestole, crossere og bgrn
boltrede sig 1 det udlagte skum, og
bagefter fandt brandmandene den
store sprgjte frem, s3 bernenes kore-
tajer igen kom til at ligne sig selv.

“Det md nok siges, at det for
mange barn blev weekendens storste
oplevelse. Ingen tvivl om, at der om
mandagen blev fortalt om denne op-
levelse i mange skoler og begrne-
haver,” forteller forzldregruppen
Nordjylland 2.
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Center lukker alligevel ikke

Center for Tilgengelighed i Arhus,
som 1 oktober fyrede storstedelen af
sine medarbejdere og begyndte at af-

- vikle aktiviteterne, lukker alligevel

ikke med udgangen af aret. I sidste
gjeblik har by- og boligminister Jytte
Andersen besluttet at redde centret,
der blev dannet for fem ir siden for
at sikre landets handicappede bedre
adgang til det offentlige rum.

Redningsaktionen gelder i forste
omgang 2001, men pd et made mel-
lem Jytte Andersen og Palle Simon-
sen, formand for Det Centrale Han-
dicaprid, enedes man om at nedsatte
en arbejdsgruppe, der skal komme
med forslag til, hvordan Center for
Tilgengelighed kan drives og finan-
sieres efter 2001. Arbejdsgruppen
skal komme med sit bud pi en per-
manent lgsning til maj 2001.

Ifolge redningsplanen skal centret
i overgangsfasen ikke lengere hgre
under Hjzlpemiddelinstituttet. I
2001 vil driftsansvaret og ledelsen
overtages af Arhus Amt, mens finan-
sieringen vil komme fra By- og
Boligministeriet, Socialministeriet og
Amtsridsforeningen. Bl.a. er der ble-
vet afsat tre mio. kr. fra satsregule-
ringspuljen under Socialministeriet.

Genteknologi og handicap
Hvem styrer forskningen? Hvem
setter graenserne for brug og mis-
brug af genteknologien? Hvem be-
taler for de valg, vi treffer? Dette er
blot nogle af de sporgsmal, forenin-
gen “Danske Kvinder med Handi-
cap” stiller, ndr de inviterer til de-
batmgde om genteknologi og
handicap. Ved debatmedet vil man
komme ind pd emner som praeim-
plantationsdiagnostik, kloning og
genterapi, og hvilke konsekvenser
den nyeste teknologi kan have pi
mennesker med handicap.
Debatmadet, der er stgttet af Det
Etiske Rid og Teknologirddet, fore-
gir lordag den 13. januar 2001 kl.
13-17 1Valby Medborgerhus i Valby.

Rundvisning pd

Det Kongelige Teater

Hvorfor skal det vere s3 besverligt at
komme rundt som kerestolsbruger?

Med det udgangspunkt har Gert
Hey Jacobsen, der er far til en teen-
ager med muskelsvind, taget initia-
tiv til et besgg og rundvisning pi
Den Kongelige Teater 1 Kegbenhavn,
Arrangementet har to formal: dels at
give karestolsbrugere en chance for
at komme om bag scenen og fi et
indblik i, hvad der sker bag kulis-
serne, pd verkstederne m.v. Dels at
gore opmarksom pi problemerne
med tilgengeligheden ved mange
offentlige bygninger og kulturinsti-
tutioner. Her er Det Kongelige Tea-
ter blot et eksempel.

“Jeg blev inspireret til dette ar-
rangement efter at have veeret 1 USA
sidste sommer med min sen. Der var
det meget lettere at komme rundt i
kerestol, mens det tit er meget be-
sveerligt 1 Danmark,” siger Gert Hoy
Jacobsen, som héber, at arrangemen-
tet kan vere med til at sxztte fokus
pé tilgengelighed.

Arrangementet pa Det Konge-
lige Teater finder sted sgndag den
28.januar fra kl. 10-ca. 13. Efter den
guidede rundvisning vil der vere en
lille forfriskning.

Prisen for at deltage i arrange-
mentet er 40 kr. pr. deltager. Hjel-
pere er gratis.

Tilmelding senest den 12. januar
til medlemskonsulent i Muskel-
svindfonden Anita Gustafsson, tlf. |
8948 2222 eller email:
angu@muskelsvindfonden.dk. |

Ny treffetid .
Konsulenterne pa Institut for Mus-
kelsvind 1 Hellerup @ndrer fra nytir |
deres telefon-treffetider. I stedet for |
fredag formiddag, vil konsulenterne
fra 1. januar 2001 kunne treffes ‘
torsdage kl. 13-15. TIf. nr. er som ||
hidtil 3962 2205. {
|



FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Vigtige datoer i 2001:

3. juni Muskelsvindfondens Landsmgde — Musholm Bugt Feriecenter
9.juni  Ah Abe-koncert — Arhus
10.juni  Ah Abe-koncert - Alborg
16.juni  Ah Abe-koncert — Kgbenhavn
17.juni  Ah Abe-koncert - Odense
23.-29.juni  Sommerlejr for 8-9 arige - Ringe Fri- og Efterskole
23.-29.juni  Sommerlejr for 10-11 arige - Hald Ege Efterskole
23.-30.juni  Sommerlejr for 15-17 arige - Musholm Bugt Feriecenter
1.-7.juli ~ Sommerlejr for 12-14 arige - SI-Centret, Radekro ‘ N
13.juli  Gren Koncert - Eshjerg
14.juli  Gren Koncert - Odense
15.juli  Grpn Koncert — Arhus
19.juli  Gren Koncert — Blokhus
20.juli  Grgn Koncert - Vejle
21.juli  Gren Koncert — Nastved

22.juli  Gren Koncert - Kgbenhavn

Da budgetterne for 2001 fo‘r Muskelsvindfonden og Institut for Mus-
kelsvind forst godkendes efter deadline pd dette blad, har det ikke
veeret muligt i dette nummer af Muskelkraft at bringe en oversigt over

medlemsaktiviteter samt kurser, temadage og mader arrangeret af
Institut for Muskelsvind i januar - februar 2001.
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