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Skal man have erstatning for at veere fodt med et handicap?
80 leger og behandlere til endnu et vellykket Brickless seminar.
Workshop for handicappede kvinder gav naring til den indre Super-woman.
Projekt Forspring hjalper unge i gang med et selvstendigt voksenliv.
Kraevementaliteten har aflest den agte solidaritet, mener forhenverende minister,
Institut for Muskelsvind fir flere konsulenter og nye og bedre tilbud.
Bernejournalistisk beretning fra et foredrag med racerkereren Jason Watt.
Laserbrev fra et nyt medlem af Musl;elsvindfonden.
Klaus Emilius Kruse kan godt lide at lave kunst — og at provokere.
Dansk lovgivning i lyset af et par omdiskuterede franske erstatningssager.
Vigtige datoer 1 2003.

“Handicapiret er en fin anledning til at vise flaget. Og hvis man lige ser bort fra
nogle besyndetlige, men forhibentlig enkeltstiende socialdemokratiske udfald, er
der generelt en stor politisk velvilje over for os”, mener formand Jes Erik Jessen.

Det er en del af livets mange risici at blive fodt med et handicap,
som ingen er ansvarlig for. Derfor vil der efter dansk lovgivning
generelt ikke kunne tilkendes erstatning, vurderer juristerne Ulla
Hybel (tv.) og Helle Isager

Foto: Saren Holm/Chili.

Juridisk udredning om handicap og erstatning, lxs side 38.




Erstatning for at vaere fodt

1o jurister har undersogt mulighederne i dansk lovgivning for
at yde erstatning til born _fodt med handicap

Det er en del af livets mange risici at
blive fodt med en skade, en lidelse
eller et handicap, som ingen er
ansvarlig for. Derfor vil der efter
dansk lovgivning generelt ikke
kunne titkendes erstatning til hver-
ken barnet, der er fodt med et handi-
cap, eller de forzldre, der har fiet et
barn med handicap.

Sidan lyder den meget korte
version af en stgrre udredning af
dansk lovgivning pd omridet, som
Muskelkraft har bedt to jurister fra
Aarhus Universitets afdeling for pri-
vatret komme med. Anledningen til
udredningen er nogle meget omdis-
kuterede erstatningssager 1 Frankrig
1 sommer, hvor to handicappede fik
tilkendt gkonomisk erstatning for at
vere blevet fodt handicappede.

I den ene sag var en ung mands
alvorlige handicap opstiet som folge
af, at moderen havde haft rede hunde
under graviditeten. Hendes lege
havde overset sygdommen og de
konsekvenser, den havde for fostret.
Derfor fik moderen ikke mulighed
for at veelge abort, som hun ville have
gjort, hvis hun vidste, at barnet ville
veare handicappet.

I det andet tilfzelde fik moderen
ikke tilbudt underseggelse af fostret,
som viste sig at have Downs syn-
drom. Ogsi hun ville have valgt et
handicappet barn fra.

De to personer med handicap fik
i Frankrig tilkendt en betydelig
okonomisk erstatning. Tilsvarende
erstatningssager er ogsd kendt fra
USA, men ville det samme kunne
ske 1 Danmark? Hvad siger den dan-
ske lovgivning?

Ingen erstatning i Danmark

[ den detaljerede juridiske udred-
ning, som bringes bagest i Muskel-
kraft, gennemgir de to jurister, lek-
tor, ph.d. Ulla Hybel og lektor, lic.

jur. Helle Isager fra Aarhus Univer-
sitet, hvilken dansk lovgivning der
vil komme p4 tale, hvis tilsvarende
sager ville blive rejst 1 Danmark.
Desuden hvilke betingelser der skal
opfyldes, hvis der skal ydes erstat-
ning til et barn fedt med handicap.

Konklusionen er, at det vil vere
loven om patientforsikring, der skal
tages 1 brug, men ogsi, at det vil
vere meget fi tilfelde, hvor en er-
statning kan komme pa tale. Betin-
gelsen for at fi tilkendt erstatning er
nemlig, at der skal vere sket en fy-
sisk skade 1 forbindelse med under-
sogelse, behandling eller manglende
behandling, og at skaden kunne have
varet undgiet, hvis undersggelsen
eller behandlingen var blevet udfgrt
anderledes.

Med andre ord vil en skade op-
staet 1 graviditeten, som ikke kan
behandles, ikke kunne udlese erstat-
ning til barnet gennem patient-
forsikringsloven. Uanset om legen
har overset, at moderen f.eks. har
haft rede hunde under graviditeten,
eller om legen ikke har sat under-
sogelser 1 gang, der kunne vise fost-
rets tilstand, er legen ikke den
ansvarlige skadevolder. Skaden er
allerede sket, lyder forklaringen fra
de to jurister.

Det betyder ogsa, at et liv med
diagnoser som f.eks. Down’s syn-
drom, cystisk fibrose eller muskels-
vind, som er genetisk bestemt, og
som der ingen helbredelsesmulig-
heder er for, ikke kan kompenseres
for efter patientforsikringsloven,
skriver de to jurister.

Sagsanleg mod moderen

Ulla Hybel og Helle Isager har ogsd

kigget pi lovgivningen 1 det tilfzlde,
at et handicappet barn vil anlegge sag
mod sin mor, fordi hun ikke har fra-
valgt, dvs. aborteret barnet. Her skal

sagen bedgmmes ud fra de alminde-
lige erstatningsregler, men heller ikke
her vil der kunne blive tale om
erstatning.

En mor kan frit valge at blive
gravid og gennemfere sin graviditet.
Selv om hun ved, at der er risiko for,
at barnet fodes med et handicap pa
grund af en genetisk betinget syg-
dom, vil det ikke kunne medfore et
erstatningsansvar, mener juristerne.

Den fulde ordlyd af juristernes udredning
kan leeses pa siderne 38-45.

Juristerne Ulla Hybel (til venstre) og Helle Isager har gransket
den danske lovgivning for at se, om en dansk erstatningssag om
handicap ville fa samme resultat som i Frankrig.

Af Jane W. Schelde
Foto: Saren Holm/Chili
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Nordiske laeger enige om god praksis

Referenceprogram for Duchennes muskeldystrofi vedtaget pd Brickless Centre-seminar

Stemningen var god og iben, da
mere end 80 nordiske leger og be-
handlere madtes til to dages Brick-
less Centre seminar pa Skejby Syge-
hus for at diskutere behandlingen af
mennesker med muskelsvind. Det
var tydeligt, at de fremmadte var
kommet for at lytte og lere af hin-
anden, og at gnsket om at kunne
lave bedre behandling og forskning
kom for behovet for at konkurrere
om at vare bedst.

Brickless Centre er betegnelsen
for et nordisk netvaerkssamarbejde
om muskelsvind, som Udviklings-
centret i Institut for Muskelsvind har
taget initiativ til. Deltagerne 1 net-
varket samles med jevne mellem-
rum for at udveksle synspunkter og
hore opleg fra nogle af verdens
forende eksperter.

Emnerne pi dagsordenen i dr var
bl.a. gang- og stiforlengende be-
handling og rygskavhed (skolioser),
men modets helt store landvinding
var vedtagelsen af det referencepro-
gram for Duchennes muskeldystrofi,
som eksperterne har arbejdet pi
siden Brickless Centre-medet 1
2000. Arbejdet med programmet har
foregiet 1 en lang rekke faglige
undergrupper, der hver iser har be-

skrevet, hvad der er god praksis
inden for deres omrade. Reference-
programmet, der bestir af under-
gruppernes anbefalinger, beskriver,
hvad det er bedst at gore f.eks. med
hensyn til medicinsk behandling,
gangforlengende behandling, ryg-
operationer og respiratorbehandling.
Sidanne anbefalinger er sarlig
vigtige, fordi Duchennes muskeldy-
strofi er en sjelden sygdom, hvor
mange forskellige sundhedsfaglige
specialer er involveret i behand-
lingsarbejdet. Hver specialafdeling
tager sig kun af en del af behandlin-
gen og ser kun relativt fi personer
med Duchenne. Derfor er det svaert
for specialisterne at fi det store over-
blik over, hvad der er den bedste be-
handling. Det kan de nu fa i refe-
renceprogrammet, der forhabentligt
vil komme til at fungere som hdnd-
bogen 1, hvordan man ber behandle
personer med Duchenne.
Referenceprogrammets betyd-
ning vil athenge af; at indholdet bli-
ver kendt overalt 1 Skandinavien,
hvor man behandler sygdommen.
Derfor skal det nu sendes til de nor-
diske landes sundhedsmyndigheder
og omtales i forskellige faglige tids-
skrifter. Desuden foreslog den nor-

ske overlege R eidar Melsom, at man
giver det til alle familier med Du-
chenne-drenge.

“Det vil sikre den storste effekt,”
sagde han.

Selv om deltagerne 1 Brickless-
mgdet blev enige om at vedtage re-
ferenceprogrammet, mangler der
endnu enkelte smijusteringer. Det
skal ogsd sendes til hering 1 en
rekke videnskabelige selskaber, for
det bliver klar til udgivelse 1 efteriret
2003. Planen er at lave en bog med
programmets fulde tekst, en kort
version til undervisningsbrug samt
en internetversion.

Reeferenceprogrammet udtryk-
ker den bedste viden, man har i gje-
blikket, den sikaldte “state of the
art”, men det er ikke en uforander-
lig “bibel”. Forskningen vil med
tiden xndre opfattelsen af, hvad der
er god praksis, og derfor vil delta-
gerne 1 Brickless-netverket lobende
skulle foretage justeringer, som, man
regner med, skal indarbejdes hvert
2.-3.4r.

Nye forskningsmuligheder

Huvis alle med Duchennes muskel-
dystrofi bliver behandlet efter refe-
renceprogrammets anbefalinger, bli-
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Af Rasmus Dahl
Foto:
Claus Haagensen/Chili
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Dr. Charles Galasko (tv.) fra England og dr. Benjamin Alman fra Canada
var inviteret til at holde oplag. De anses for at vere de forende indenfor

rygoperations-omradet.

ver det muligt at gennemfore forsk-
ningsprojekter med meget storre
grupper af Duchenne-drenge med
meget bedre resultater til folge. Det
var docent ved Drottning Silvias
Barn- och Ungdomssjukhus 1 Gote-
borg Mar Tullinius’s synspunkt da
han holdt oplag pd Brickless-medet
om referenceprogrammets perspek-
tiver for forskningen. Forskningen i
Duchenne vanskeliggores 1 dag af, at
sygdommen er sjzlden og af, at per-
soner med Duchenne ikke har mod-

Frugt og frugtbare diskussioner i pausen — her mellem fysio-
terapeut Birgit Werge, Institut for Muskelsvind (i midten)
og overlege Cody Blnger, Arhus Kommunehospital (th.).
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taget en ensartet behandling. Derfor
er det sveert at sammenligne dem og
resultaterne af den behandling, de
har modtaget. Nir referencepro-
grammets anbefalinger slar igennem,
vil der blive basis for at lave langt
bedre forskning pd meget storre un-
derspgelsesgrupper, sagde han.

Der eri dag ca. 150 personer med
Duchenne 1 Danmark og henholds-
vis 100 og 200 1 Norge og Sverige.

Mar Tullinius mente, at det forste
skridt i en forskningsstrategi ber
vare oprettelsen af en central skan-
dinavisk database over erfaringerne
med Duchennes muskeldystrofi.

“Det vil give et enestiende bag-
grundsmateriale for mange forskel-
lige forskningsprojekter,” sagde han.

Miske kommer siddan en data-
base hurtigere, end Mar Tullinius
havde hibet. Docent Thomas Sejer-
sen fra Karolinska Sjukhuset i Stock-
holm kunne fortalle, at fordi Du-
chenne-behandlingen er et af de fi
omrider, der har et skandinavisk re-
ferenceprogram, var han allerede
blevet tilbudt at indgi i et pilotpro-
jekt med at lave en sidan klinisk da-
tabase finansieret af den svenske stat.
Databasen har fiet navnet JULIUS,
og der vil blive international adgang
til den. '

Ifplge Mar Tullinius ber naste
skridt i forskningsstrategien veere at
gennemfore en rakke skandinaviske
multicenterstudier. Det vil sige pro-
jekter, hvor forskere pd mange for-
skellige centre arbejder efter det
samme forskningsprogram. Det
forste kunne miaske dreje sig om
medicinsk behandling af Duchenne-
drenge med steroider, som i dag be-
nyttes i Sverige, men f.cks. ikke 1
Danmark. Andre oplagte forsknings-
omrider ville vare skoliose, respira-
tion og hjertefunktion.

“Nir vi har lert at samarbejde
omkring Duchennes muskeldystrofi,
kan vi senere udbrede erfaringerne
til andre diagnoser som f.eks. spinal
muskelatrofi, limb-girdle, kongenit
muskeldystrofi eller facio-scapulo-

humeral muskeldystrofi. Og pd lidt
leengere sigt vil det ogsd vere natur-
ligt at arbejde med gen- og stamcel-
leterapi,” sagde han. -

Projekt om knogleskorhed
Miske blev dette Brickless-mgde al-
ligevel starten pd et multicenterstu-
die, selv om det egentlig ikke var
meningen. For da overlege Anne-
Christine Ahlander fra Géteborg
preesenterede sine ideer om at lave et
forskningsprojekt om knogleskerhed
(osteoporose) ved Duchenne, blev
det hurtigt klart, at resultaterne vil
blive meget mere vardifulde, hvis
der kan indgd undersegelsesresulta-
ter fra andre dele af Skandinavien.

Anne-Christine Ahlander for-
talte, at hendes projekt skal omfatte
personer med Duchenne 1 Vestsve-
rige, og mélet er at kunne afklare,
om der er behov for (og om det er
muligt) at lave en behandlingsplan
for at undgd knogleskorhed. Inter-
national litteratur peger nemlig pa,
at Duchenne-drenge har flere knog-
lebrud og lavere knoglevagtfylde
end andre, men der er aldrig lavet en
undersoegelse af forholdene i Skan-
dinavien, sagde hun.

De fleste Duchenne-drenge 1
Vestsverige modtager 1 dag ste-
roidbehandling, fortalte Anne-Chri-
stine Ahlander, og det vil blive en
svaghed ved underspgelsen, at den
ikke kan sammenligne resultaterne
med undersggelser af drenge, der
ikke fir steroider. Endvidere havde
hun hert, at D-vitamin og kalktil-
skud benyttes 1 Danmark som fore-
byggelse mod knogleskerhed, hvad
der ikke er tilfeldet i Sverige. Ogsa
det aspekt kunne det veere interes-
sant at fi belyst.

Professor Johannes Jakobsen fra
Arhus foreslog derfor Anne-Chri-
stine Ahlander, at hun udarbejder en
fzlles skandinavisk forskningsplan,
som andre behandlingscentre kan
folge, hvilket deltagerne i Brickless-
medet efter en livlig diskussion ti]-
sluttede sig.

Gode erfaringer med rygoperationer

Forskellige behandlingsteknikker blev droftet pa det nordiske seminar

Rygoperation er blevet en standard-
behandling, man tilbyder bern og
unge med spinal muskelatrofi og
Duchennes muskeldystrofi for at
forhindre udviklingen af alvorlige
rygskaevheder (skolioser).Ved ope-
rationen indsattes stilsteenger langs
med rygsgjlen, der holder den si lige
som muligt. [ dag er ingen i tvivl
om, at det er den rette behandling
ved skoliose, men alligevel er der
mange forhold, behandlerne skal
overveje og kan vare uenige om:
Hvor er f.eks. det bedste sted at
faestne stilstengerne? Hvorndr er det
bedste tidspunkt at operere? Hvilken
rolle har de tidligere si anvendte
korsetter, og har medicinsk behand-
ling nogen virkning pa udviklingen
af skolioser?

Det var nogle af de spergsmal,
der blev diskuteret ved Brickless
Centre-mgdet 1 november. Her fore-
laeste en reekke nordiske ortopad-
kirurger om deres erfaringer, og som
oplegsholdere var ogsi inviteret dr.
Benjamin Alman fra Canada og dr.
Charles Galasko fra England, der
anses for at vaere forende pd omri-
det. De har begge omfattende viden

og erfaring med rygoperationer fra
patientgrupper, der er betydeligt
sterre, end man kan menstre 1 Skan-
dinavien.

Bakken eller leend

I Institut for Muskelsvind har man
oplevet stor forskel pd langtidseffek-
ten af rygoperationer alt efter, hvil-
ken teknik der har veret anvendt.
Derfor var det et stort gnske at fi
eksperterne til at diskutere og helst
afklare, hvilken behandlingsteknik
der er bedst. Det var et enske, der
gik i opfyldelse.

Dr. Alman fortalte, at han havde
lavet en underspgelse af rygopere-
rede patienter for at finde ud af, om
det er bedst at faestne stdlstengerne
pa den nederste lendehvirvel (L5),
eller om det er bedre at festne pé
korsbenet 1 bekkenet. Det er lettere
at festne stengerne til L5. Dermed
bliver operationstiden kortere, hvil-
ket umiddelbart er godt for patien-
terne.Ved denne operation forelig-
ger der til gengzld en risiko for, at
der senere opstar en skevhed mel-
lem L5 og korsbenet.

Dr. Almans undersggelse viste, at

ved rygskaevheder, der hovedsageligt
sidder 1 lenderegionen, er det vig-
tigt at udfere den komplicerede
operation og fastgere stzngerne til
korsbenet. Ved rygskevheder, der
strakte sig helt op i brystregionen,
var det svaerere at afgore, hvilken af
placeringerne der var bedst. Dr.
Alman var dog ikke 1 tvivl om, at
han ville anbefale den mere kompli-
cerede operation, da det indebzrer
en stor risiko for smerter, udvikling
af senere skaevheder og et behov for

en ny rygoperation at fastggre til L5. »
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Af Rasmus Dahl i

Foto:

Claus Haagensen/Chili ‘
|

Dr. Benjamin Alman
fra Canada var ind-
budt for bl.a. at for-
teelle om de canadiske
erfaringer med
steroidbehandling.
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Rygoperationer foreta-
ges for at forhindre
udvikling af alvorlig
rygskaevhed — skoliose.
Ved operationen ind-
settes stdlstenger
langs rygsejlen, for at
holde den sa lige som
muligt.

De 80 deltagere pd
Brickless-seminaret
var kommet for at
lytte og lzre af hinan-
den — bdde i plenum
0g i pauserne.

?
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Samme konklusion var dr. Galasko
kommet til efter at have undersagt
mange ars operationsresultater.

I Danmark har man ofte valgt
den hurtige operation, men i den ef-
terfalgende diskussion tilkendegav
overlegerne Steen Bach Christen-
sen fra Rigshospitalet og Cody Biin-
ger fra Aarhus Universitetshospital,
at de nu vil overveje i fremtiden at
feestne til baekkenet.

Operationstidspunkt

Nesten alle med Duchennes mu-
skeldystrofi og spinal muskelatrofi fir
skoliose, og ved Duchennes muskel-
dystrofi tager udviklingen af skolio-
sen fart, nir barnet holder op med
at kunne std. Undersogelser har vist,
at kun ca. 5% af duchenne-drengene
ikke udvikler skoliose. Skoliose kan
forarsage nedsat vejrtreekningsevne,
smerter og dirlig siddestilling. Det
er skadeligt for livskvaliteten og kan
i nogle tilfzelde 3 si alvorlige konse-
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kvenser, at man der. Legerne 1
Brickless Centre var derfor ikke i
tvivl om, at nir der forst er konsta-
teret en begyndende skoliose, skal
der ogsi opereres. Men hvordan
afger man, hvorndr det rigtige tids-
punkt er?

P4 den ene side er det bedst at
operere barnet, mens skoliosen er si
lille som muligt; pd den anden side
skal barnets ryg helst vaere sd udvok-
set som muligt. Der skal ogsd tages
hensyn til, at ved en tidlig operation
kan barnet miste f.eks. armfunktion
og dermed daglige ferdigheder.

“Vi skal huske pi, at formailet
med operationen er at give barnet et
leengere livsperspektiv og en hajere
livskvalitet. Ikke at gore et glad barn
ulykkeligt!” sagde overlege Per Tor-
geir Nilsen fra Bergen.

Det skal ogsd med 1 overvejel-
serne, at hjerte-/lungefunktionen
hos i hvert fald Duchenne-drengene
bliver dirligere med alderen, hvorfor
den lange og komplicerede opera-
tion bliver mere og mere belastende.

Lebende kontrol

Deltagerne ved Brickless-mgdet var
enige om, at jo leengere man kan be-
vare Duchenne-drengenes evne til
at std, uanset om det er med skinner
eller i stistativ, jo mere udvoksede er
de, for skoliosen bliver behandlings-
krevende. Og jo bedre er deres vejr-
trekningsevne. Som hovedregel til-
byder legerne i dag rygoperation,
nir skoliosen er stgrre end ca. 20
grader og lungefunktionen ikke er
mindre end ca. 30% af normalt.

Dr. Galasko var inde pd, at alt for
ofte bliver patienterne forst henvist
til ortopadicentrene, lenge efter de
har overskredet disse graenser. Han
mente, at det kun er 1 Danmark, hvor
Institut for Muskelsvinds konsulen-
ter labende har kontakt med patien-
terne, at man kan lave henvisninger
til specialafdelingerne i tide. Den
store udfordring ligger 1 at fi udbredt
kendskabet til disse greensevaerdier til
alle de sygehusenheder, der lokalt
betjener bern med muskelsvind og
f3 dem til at undersgge for dem.

“Det vigtigste er i virkeligheden
ikke, hvad der sker 1 ortopadicen-
trene, men hvad der sker lokalt,”
sagde dr. Galasko.

Korset forhindrer ikke skoliose
Korsetbehandling har tidligere vaeret
den eneste behandlingsmulighed for
rygskeevhed, men de lzeger, der holdt
opleg ved Brickless-mgdet, var alle
enige om, at korsetter ikke kan for-
hindre udviklingen af skoliose. Kor-
set kan bruges til at gge patienternes
komfort, og miske kan det forhale
udviklingen af skoliosen 1 den peri-
ode, hvor patienterne overvejer, om
de vil opereres eller venter pd ope-
rationen.

Dr. Galasko var dog inde pa, at
bern med spinal muskelatrofi, der
har udviklet skoliose, for de er ud-
voksede, ber bruge korset lengst
muligt for at udskyde operations-
tidspunktet. Det skyldes, at ryggen
har svaert ved at vokse med stilstoen-
gerne.

Steen Bach Christensen fortalte,
at han altid anbefalede brug af kor-
set 1 perioden umiddelbart efter
operationen for at aflaste ryggen,
indtil det knoglevav, stengerne er
festnet til, er vokset sammen. P3 den
mide kan patienterne hurtigst mu-
ligt genoptage deres daglige aktivi-
teter — som regel i labet af 3 uger.

Cody Bunger syntes ikke, det var
npdvendigt med korset efter opera-
tionen, fordi de indopererede sten-
ger er meget steerke. Flere af madets

leeger mente dog, at det svage punkt
ikke er stengerne, men knoglevaevet
der ofte er meget porgst.

Usikkerhed om steroidbehand-
ling

Deltagerne pa Brickless-modet var
enige med dr. Galasko om, at skoli-
ose ikke kommer af forkert sidde-
stilling, men fordi muskelkraften er
for svag til at holde ryggen ret. I en
del lande er man begyndt at tilbyde
Duchenne-drenge medicinsk be-
handling med steroider for at mod-
virke svaekkelsen af musklerne.

Dr. Alman var bl.a. indbudt til
Brickless-mgdet for at fortzlle om
de canadiske erfaringer med steroid-
behandling. Hans undersggelser

viste, at behandlingen som forventet
har en gunstig virkning pd udvik-
lingen af skoliose, ligesom stafunkti-
onen bevares lengere og nedsattel-
sen af lungekapaciteten forsinkes.

Umiddelbart virker steroidbe-
handling godt mod rygskavhed,
men alligevel er det ikke en upro-
blematisk behandling. Dr. Alman er-
kendte, at hans undersogelse ikke var
tilstrekkelig grundig til, at man kan
lave endelige konklusioner, og han
papegede, at man endnu ved alt for
lidt om (bi)virkningerne pd langt
sigt ved behandlingen.

Fra steroidbehandling af andre
patientgrupper ved man, at bivirk-
ninger som vegtegning, knogle-
skerhed og hjerteproblemer er al-

Det bedste er at kunne ga

“Det er det bedste 1 verden at kunne
ga!” havde Morten Klevens dreng
med Duchennes muskeldystrofi sagt,
da han som 8-drig fik lavet en gang-
forlengende operation. Han havde
et halvt dr tidligere mistet gangfunk-
tionen, men operationen betad, at
han kunne gi tre 4r mere med lange
benskinner. I dag er drengen naesten
15 dr og kan stadig std med stotte.

“Succesen har veret meget mo-
tiverende,” sagde Morten Kleven,
der reprasenterede den norske mus-
kelsvindforening ved Brickless Cen-
tre-medet.

Der er mange gode grunde til at
tilbyde gang- og stiforlengende be-
handling til drenge med Duchennes
muskeldystrofi. Jo lengere evnen til
at std kan bevares, jo senere udvikles
skoliose, og jo mindre bliver vejr-
treekningsproblemerne. Det var del-
tagerne ved Brickless-madet enige
om. Til gengaxld er det sverere at
finde generelle kriterier for, hvordan
behandlingen skal udfares. Det viste
undersegelser fra Danmark og Sve-
rige.

Behandlingen bestir 1 operative
indgreb, der forlenger senerne i fod-
og knzled 1 kombination med ben-
skinner og fysioterapi.

Fysioterapeuterne Anna-Karin
Kroksmark fra Sverige og Ulla Wer-
lauff fra Institut for Muskelsvind
havde undersggt erfaringerne med
gang- og stiforleengende behandling
1 henholdsvis Vestsverige og 1 Dan-
mark for at finde ud af, hvilken be-
handling der er den bedste.

Deres undersogelser gav ikke
noget entydigt billede af, hvordan
man opnir det bedste resultat. De
havde hibet at finde generelle reg-
ler for, hvornir der skal tilbydes ope-
ration og skinnebehandling, men
begge mitte de konkludere, at ef-
fekten af den tilbudte behandling af-
haenger af forhold hos det enkelte
barn.

At behandlingen har en effeke, er
der udbredt enighed om. Professor
Ivan Hvid fra Aarhus Universitets-
hospital henviste til to internationale
og meget store undersggelser, der
paviste, at stifunktionen forlenges

mindelige. Han sagde ogsd, at man
ikke ved, om behandlingen blot ud-
skyder tidspunktet for skoliosen, si-
ledes at den bliver behandlings-
krevende pi et tidspunkt, hvor
drengenes lungekapacitet gor det
sveert eller umuligt at operere. Dr.
Almans konklusion var, at der er
brug for mange flere undersagelser,
for man fuldt ud har klarlagt konse-
kvenserne af steroidbehandling.

Ifolge overlege Cody Biinger
tilbydes steroidbehandling ikke i
Danmark i dag. Det skyldes, at der
1 den danske legeverden er enighed
om, at usikkerheden om langtidsef-
fekterne og risiciene ved bivirknin-
gerne er sa alvorlige.

med gennemsnitligt et dr, hvis der
behandles med operation og skin-
ner. Ivan Hvids erfaring fra Aarhus
Universitetshospital var, at det er
evnen til at kunne std og ikke gi, der
forleenges. :

Dr. Galasko fra England fortalte
om endnu bedre resultater: Hans
undersogelser viste, at stafunktionen
gennemsnitligt blev forlenget med
21 méneder ved kombineret be-

handling med fysioterapi, skinner og
operation. »
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[Brickless SIS

Dr. Charles Galasko's
undersggelser viste en
forlengelse aof std-
funktionen pd 21
mdneder ved kombine-
ret behandling med
Jysioterapi, skinner og
operation.
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Supersvindler gav offerrollen baghjul

Selvforsvar for handicappede kvinder— virkelighed eller fantasi?

Kunne du ikke tenke dig at tage
med til en workshop pé lerdag om
selvforsvar for handicappede kvinder?

Sidan lgd spergsmilet, og min
forste reaktion var:“Kan du ikke bare
give mig en peberspray?!”

Ja, jeg ved godt, at peberspray er
forbudt. Men helt @rligt, jeg havde
ingen forestilling om, at det ville veere
fysisk muligt for mig at deltage 1 —
for ikke at sige — gere 1 selvforsvars
sammenhzeng.

Men, ni — jo, der kunne vel ikke
ske noget ved at prove alligevel. Og
sd begyndte fantasierne og forestil-
lingerne ellers at melde sig.

Tank, hvis jeg som en anden
Superman, Karate-Kid eller en af de
her ‘Dark Angels’ (unge, smukke,
supersterke kvinder fra sondags TV-
serierne) kunne SVINGE en krimi-
nel overfaldsmand rundt.

Jamen, forestil dig lige hans arm
blive lengere og lengere, mens han
centrifugerer rundt 1 luften over mit
hoved og til sidst lander nede foran
min el-kerestol, hvor jeg sd vil kere
over ham, og derefter bakke og kere
ham over en gang til — og skwiiss!

Wow, det foltes vel nok godt og
powerfuldt med sidan en illusion.
Men det var jo bare fantasi eller....

En selle svindler

Det blev lordag, og jeg gik da ind
med abent sind, meeen hvad skulle
jeg egentlig her? Havde jeg noget at
gore i denne sammenhzng — en
solle svindler uden fysisk muskel-
styrke. ..

P3 indgangsderen til arrange-
mentet, som fandt sted pd Osterbro
i Kebenhavn, stod der “Gi’ offer-
rollen baghjul — en workshop med
Lydia la Riviére-Zijdel fra Holland
arrangeret af Danske Kvinder med
Handicap.”

Og der var faktisk kommet ret
mange kvinder til denne workshop.
Ogsi pressen var til stede, sd af hen-
syn til fotograferne skulle der startes
med en lille demonstration, for Lydia
la Riviére-Zijdel kunne gi rigtig i
gang med dagens program — opleg
og syn for sagen.

Lydia var netop ankommet fra
Australien, hvor hun havde vundet
en guldmedalje i 10 km korestolstob.
Lydia la Riviere-Zijdel er MA 1 psy-
kologi, lzerer 1 selvforsvar, har anden
grads sort baelte 1 karate, fgrste grad
i Aikido (ogsd en kampsport).

Efter en bilulykke er Lydia lam-
met 1 benene. Hun begyndte at dyrke
karate 1 1982 og ville lere selvforsvar.
Det har ikke veeret let og har kraevet
stor iheerdighed, stedighed og vilje.
Altsa stadig opbygning af indre styrke
og selvverd. Men som Lydia sagde:
“I enjoy hiving” — (jeg nyder at leve).

I dag holder hun kurser i selv-
forsvar for kvinder med funktions-
nedsaxttelse. Lydias formal med sit
engagement i kvinders livsbetingel-
ser er at skabe mere viden om og for
kvinder med funktionsnedsattelser.

Ifglge Lydia er selvforsvar en
metode til at bekeempe vold og sek-
suelle overgreb pa kvinder med han-
dicap, og samtidig kan det vare et
redskab til styrkelse af kvindens selv-
verd.

Lydia mener, at der siden kvinde-
frigorelsesbevagelsen startede, har
veeret storre dbenhed omkring vold,
men ogsd mere vold mod kvinder.
Kvinder har gjort mere modstand
over for undertrykkelse.

I dag handler det om magt —
hvem bestemmer — og ikke si meget
om overlevelse — for man behover
ikke en mand for at overleve gko-
nomisk. De fleste overgreb mod
kvinder med handicap sker fra per-

soner, som kvinderne kender, lyder
meldingen fra Lydia, inden vi holder
en lille pause for at fordgje budska-
berne.

Svaert at vere aggressiv

Og sd er det tid tl det mere hand-
gribelige — nemlig teknikker og
mider at forholde os pa.

Lydia ger klart: “Brug aldrig
styrke, udnyt 1 stedet modstanderens
angreb. Hans angreb bliver dit viben
— og hans endeligt!” (Ha! — def beho-
ver altsd ikke bare vere fantasi!)

“Du skal lere at udnytte din
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stemme — var bestemt og klar, nir
du meddeler angrebsmanden, at her
er noget, du ikke vil acceptere. Tro
pd, hvad du siger — og sig det efter-
trykkeligt. (Aha — den indre styrke!)

“Nar du bliver overfaldet i din
el-karestol (ver bevidst om altid at
have din hind pa joystikket), si var
opmerksom pi at kere 1 retning mod
angrebsmanden og rundt i retning
mod ham. S vil han automatisk falde
omkuld, og inden han falder hel,
kan du lige nd at prikke/trykke
omtilelige steder, f.eks. ind 1 gjnene
eller under nasen — og kor ham blot
over — skwiss!! Eller kor ind i hans
skinneben!

Uuhh, er illusionen pludselig
mulig? Hold keaft ~ do we have
power? Yes!

Men, hvor har vi svart ved at
vere aggressive!

V1 fir besked pa at kere lige pd
angrebsmanden, det vil sige med
siden eller med hjulene — man skal
nemlig ikke skade sine egne ben.

I det her tilfzlde har den finge-
rede angrebsmand en skumgummi-
pude pi skinnebenene. Men alligevel
stopper mange op, lige for de korer
ind 1 angrebsmanden, som om vi lige
vil gere opmarksom pa, at "pas nu
pd, for nu kommer jeg altsd og kerer
dig ned’!

Slut pi teknikkerne — og sd et
par gode rid fra Lydia la Riviere-

bare for at fi hverdagen til at fungere.
(Ups — hvem talte om mig og min
uundverlige hindtaske!)

Trzene den indre styrke

Huvis jeg ikke var blevet opfordret,
havde jeg nok ikke deltaget 1 denne
workshop. Jeg foler mig egentlig
meget tryg og ikke serlig truet eller
bange 1 min daglige feerden. Det 14
mig meget fjernt, at jeg kunne gore
noget, hvis det endelig skete, at en
eller anden ville angribe mig. S dels
er jeg ikke szrlig utryg og dels en
resignation'— jeg ville jo ikke kunne
gore noget.

Men pi den anden side er jeg i
dag glad for at have deltaget. Det er
godt at vare forberedt pd si mange
situationer som muligt. At jeg med
muskelsvind ikke behover at std
fuldsteendig magteslos, ndr det drejer
sig om overfald. Det at jeg bevidst
har beskeftiget mig med, at det rent
faktisk kan ske.

Men jeg er blevet lidt overrasket.
Godt nok var mine vilde fantasier
om, hvad jeg gerne ville kunne gore
ikke helt mulige. Men pd trods af
begraenset muskelstyrke kan det
godt lade sig gare at optraene et selv-
forsvar, der passer til den funktions-
nedsaxttelse, du har. Mange af tek-

nikkerne kan lade sig gore, de skal
bare skraeddersyes til dig.

Det mere specifikke selvforsvar
kraever mere treening. Og det er ikke
de store selvforsvarskonkurrencer og
lignende, man som muskelsvindler
kan deltage 1. Nogen af deltagerne
til workshoppen felte sig meget
magteslgse. De syntes, at de havde
for lidt mulighed for at ggre noget
og trak sig ud til siden af lokalet. Det
drejede sig om kvinder 1 manuel
korestol, som ikke folte, de havde
nogen balance. Der var flere, der
udtrykte, at de ikke vidste, hvad de
skulle gore, hvis en gruppe overfaldt
dem. Lydia svarede, at denne frygt
ikke havde baggrund i realiteterne, si
det tyder p4, at en del af vores frygt
mere handler om vores forestillinger.

Jeg tror faktisk, at en bevidst
treening 1 psykisk styrke og dermed
selvvaerd kan give den enkelte kvinde
et rigtigt godt viben, s man kan
undgi at udstrale frygt og en “offer-
rolle” — altsd udtrykke, at man finder
sig 1 overgreb.

Alt i alt tror jeg godt, jeg kunne
leere lidt om min indre styrke, aggres-
sion og lidt selvveerd. Og ¢j at for-
glemme — at leere at bruge el-kere-
stolens styrke som hjzlpemiddel ogsi
isituationer, hvor jeg er truet. =

Vold mod kvinder med handicap

Formidlingscenter @st har pa vegne af Ligestillingsministeriet i ar gennemfort en forundersegelse

af omfanget af vold mod kvinder med handicap i Danmark. !

Af underspgelsen fremgar det bl.a., at det er sveert at danne sig et overblik over, hvor mange

handicappede kvinder i Danmark, der rent faktisk udszttes for vold, da der ikke rigtig findes nogle

registreringer pa omradet. Men halvdelen af krisecentrene for kvinder har mattet afvise handicap-

pede kvinder bl.a. pa grund af manglende tilgengelighed og manglende viden om handicap.
Undersagelsen er foretaget som led i den handlingsptan til bekeempelse af vold mod kvinder,

Zijdel om, hvad vi selv kan tage af I
forbehold i det daglige. !
For eksempel altid at have for- |
skellige rum pd os selv eller pd kore- |
stolen til vigtige ting. Det mest
almindelige er, at kvinder i deres
hindtaske har alt — mobiltelefon,
penge, dankort, sygesikringsbevis — |
alt, hvad der er vigtigt og absolut |
nedvendigt 1 nedsituationer eller

som regeringen vedtog i foraret.

Interesserede kan lese mere om undersggelsen pa Formidlingscenter @sts hjemmeside
| www.fc-east.dk/voldmodkvinder. !
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“Jeg har lert noget om at kontakte piger og om at vaere kaerester
ved at snakke med de andre. Vi er meget forskellige i gruppen,
men vi hay hver iser vores styrker og gode sider,” siger Christian

Sorensen.

Tillob til ForSpring

Unge med fysisk handicap har sveert ved at komme videre i livet, nar barndommen er forbi.
Projekt ForSpring prever at finde frem til, hvordan man giver dem det bedste skub

Pa papiret kaldes de socialt svage. Og
nu skal de have et ForSpring. ..

Det foregir 1 lokaler og regi af
MarselisborgCentret i Arhus. Og det
foregar ude 1 samfundet, til lands, tl
vands og 1 luften. Det sidste bliver
aktuelt, nar og hvis gruppen pa p.t.
otte handicappede unge mand fir
reatiseret planen om en eckskursion
til Litauen naeste forar med det
hovedformal at se, hvordan baltiske
handicappede har det.

Ann-Lisbeth Hojberg styrer pro-
jekt ForSpring sammen med social-
padagog Anette Norskov. Frikabt
1 fire ar fra sin stilling som ergotera-
peut i Muskelsvindfonden, kan Ann-
Lisbeth Hejberg koncentrere sig fuldt
og helt om dette forlab, der kan kal-
des kompenteceudvikling af unge
med nedsat fysisk funktion.

“Vi ser det gang pa gang: Fysisk
handicappede i den sene pubertet gar
1 sta 1 deres tilvaerelse. De kommer

ikke 1 gang med en uddannelse, de
bliver boende hjemme hos foral-
drene, de fir intet arbejde. Deres
hverdag bliver fyldt med video og
computere, og de bliver ikke udfor-
dret. Det at tage nitiativ og beshut-
ninger og vise empati og ansvarlig-
hed over andre har sjzldent fyldt
meget 1 deres tilvaerelse. De er blevet
vaennet til, at foreldre og hjelpere
klarer de praktiske opgaver, og at det
er dem selv og deres problemer, som
er 1 fokus,” siger Ann-Lisbeth
Hojberg som en indkredsning af,
hvad det er for emner ForSpring
tager op.

Brugerstyret projekt

Problemstillingen er kendt og er-
kendt inden for alle grupper af fysi-
ske handicap. Derfor var det relevant
at placere Muskelsvindfondens idé
og initiativ under Marselisborg-
Centrets hat. Efter at pengene var

bevilget via Socialministeriets sats—
reguleringsmidler, fandt kursusle-
delsen frem til 12 deltagere, hvoraf
de syv startede 1 marts 2002, og den
ottende kom til 1 august. De reste-
rende har at forskellige grunde ikke
kunnet eller haft tyst til at deltage.
Fem af de otte deltagere har muskel-
svind, heraf fire med Duchennes
muskeldystrofi, to har rygmarvsbrok
og en er spastisk lammet. Hver iser
skal de vaere tilknyttet projektet 1
halvandet ar.

“Formalet med projektet er at
udvikle en model for, hvordan vi
kan hjxlpe unge med handicap vi-
dere til et selvstendigt voksentiv. Vi
arbejder med en razkke fokusom-
rider, men det at fungere i fellesskab
har hejeste prioritet, ford: det er
fundamentalt for alt, hvad de kom-
mer til at beskeftige sig med.

Men ellers er intet givet pa for-
hand.Vi projektmedarbejdere bruger
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meget tid pa at registrere, hvad vi gor,
og rette projektet ind efter de erfa-
ringer, vi hester. Og v1 praktiserer
brugerindflydelse 1 hejeste potens.
Hvis de unge mener, at en aktivitet
ikke er relevant for dem, si dropper
vi den,” siger Ann-Lisbeth Hgjberg.

At ringe til en radmand
Christian Sorensen pa 21 ar har
lysten til at komme videre. Ganske
vist kan han 1 vid udstreekning leve
sit eget liv, selv om han stadig deler
adresse med sine forzldre.Villaen er
splittet op 1 to selvstzendige boen-
heder, og foreldrene tilbringer
megen tid 1 deres sommerhus. Alli-
gevel kunne Christian godt snart
teenke sig at flycte helt hjemmefra,
og ForSpring har givet ham et par
ideer.

“Vi var ude at besege et bofxlles-
skab for handicappede pa Sjelland.
Det har givet mig lyst til at bo sam-
men med 4-5 andre unge pa min
egen alder. Det er ikke, fordi jeg sid-
der hjemme og hanger. Jeg er af

“Det har ikke vaeret nemt at sige til hjalperne, at der er ting,
som jeg ikke er helt tilfreds med. Nogle gange har jeg faet mine
foraldre til at sige det, men det bryder jeg mig ikke om. Jeg
synes, jeg fdr stotte til at fa det sagt ved at gd her pd kurset,”

siger Henrik Aaberg.

sted til dette projeke flere gange om
ugen, og jeg svemmer, gar til fysio-
terapi og er med 1 en netvaerks-
gruppe,” forteller Christian.
ForSpring har giver Christian
mod pa mere. For eksempel kunne
han godt tenke sig at komme pd
hejskole, nar projektet for hans ved-
kommende slutter naeste efterar.
“Vi skal selv komme med ideer
og losninger, og jeg synes, at jeg er
blevet bedre til at tage initiativer. For
var jeg ikke meget for at kontakte
folk, jeg ikke kender. Nu var det mig,
der ringede til radmand Flemming
Knudsen, da vi skulle vide noget om
kommunens handicappolitik. Den
slags fik man jo alud hjelperne til
for, men jeg oplevede, at man har
mere styr pa tingene, nar man selv
gor dem, og man er mere tilfreds
bagefter,” siger Christian Serensen.
19-arige Henrik Aaberg er den,
der sidst kom ind 1 gruppen. Han
bor hjemme hos forzldrene og har
hjzlpere pa noget af tiden. Ogsa han
vil gerne blive 1 stand til at bo alene

eller sammen med andre unge med
handicap.

“Jeg har et vaerelse, mit eget bade-
vaerelse og et rum til mine hjelpere.
Men resten af huset er mine forael-
dres, og jeg kunne godt tenke nug
noget, der er mit eget. Jeg synes, jeg
er blevet bedre til at klare mig selv
pa den korte tid, jeg har veret med
pa ForSpring. Derhjemme er det
mest min mor, der synes, at jeg skal
gore nogle flere praktiske ting. Jeg
prever, men det er ikke det hele, jeg
har taget mig sammen til,” siger
Henrik Aaberg.

At sige fra

ForSpring udsetter sine deltagere for
fysiske udfordringer. For eksempel
har de veret ude at sejle 1 hg) so med
en specialindrettet fiskekutter, som
tilherer Egmont Hejskolen 1 Hou.
Mindre dramatisk, men lige sa udfor-
drende, er, at samtlige deltagere, hjeel-
pere og projektmedarbejdere tager
af sted pa flerdages ekskursioner ind
imellem. Her skal de unge handi-
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cappede selv sta for al planlegning,
indkeb og madlavning. Ofte med
den regel, at hjzlpere kun ma fore-
tage sig det, som deltagerne konkret
beder dem om at gare.

“Det har varet svert for hjel-
perne at tage imod ordrer om, hvor-
dan kedet skal steges, og sovsen skal
krydres. Efter at jeg har provet at sta
for maden, har jeg faet lyst tl at lave
mere mad, men jeg tror ikke, det er
sa sjovt, hvis man skal ggre det hver
dag,” siger Christian.

Han feler ogsid, at han er blevet
bedre til at tackle de konflikter, der
kan opstd med de hjxlpere, han har
ansat. Samme oplevelse har Henrik:

“Det har ikke veeret nemt at sige
til hjelperne, at der er ting, som jeg
ikke er helt ulfreds med. Nogle
gange har jeg fiet mine foreldre til
at sige det, men det bryder jeg mig
ikke om. Jeg synes, jeg fir stotte til
at fa det sagt ved at ga her pa kurset,”
siger Henrik.

Sa er der det evigt aktuelle emne:
Karester/piger. For Henriks ved-
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kommende gzlder det forst og frem-
mest om at fi afklaret bo-situationen,
sa ma kontakterne dyrkes senere.
Christian teenker meget pa kaerester.
Han har ikke nogen lige nu.

“Det kunne jo tenkes, at man
medte en pa hgjskole. Det er sikkert
lettere at fi kontakt dér end pad et
diskotek. Men jeg har lert noget om
at kontakte piger og om at vare
keerester ved at snakke med de andre.
Vi er meget forskellige 1 gruppen,
men vi har hver is@r vores styrker og
gode sider,” siger han.

Forelgbig har Christian en kon-
kret drgm, som han har fiet mod pa
at realisere, mens han har deltaget 1
ForSpring:

“Jeg vil gerne til landskamp 1
Parken!”

Det gar langsomt

Fzllesskabet er vigtigt. Det har pro-
jektmedarbejderne pa ForSpring fiet
beskrzftet. Den vanskelige vej til et
voksenliv bliver lidt lettere, hvis man
er flere om at forcere den.

—®  Fallesskabet er vigtigt. Den
vanskelige vej til voksenlivet
bliver letlere, hvis man er
flere om at forcere den.

“Det kan vere sveert at fa hul pa
nye emner, hvis deltagerne skal for-
holde sig t1l dem enkeltvis. Men nar
vi arbejder 1 grupper, er de gode til
at inspirere hinanden. Dog ma vi ogsd
erkende, at det er en lang proces, og
at vi ikke kommer sa hurtigt frem,
som vi forventede,” siger Ann-Lis-
beth Hgjberg.

Det kan tankes, at nogle unge
med handicap har brug for at deltage
1 et lengere forleb end de 18 mane-
der for at blive flyvefaerdige.

“Mialet er ikke nedvendigvis, at
de unge flytter hjemmefra straks
efter projektet. Men de skal have en
plan for deres umiddelbare fremtid,
nar vi slipper dem. Den kan dreje
sig om bolig, keereste, sociale kontak-
ter, uddannelse og arbejde. Vi arbej-
der meget med fremtidsgnsker og
-drgmme, og vi bevager os gradvist
fra det hejtflyvende over mod det
konkrete,” siger projektlederen pi
ForSpring. .

21

Muskelkraft 8/2002




Kreevementalitet har aflost solidaritet

Kontante meldinger om social- og handicappolitik fra flw.minister Palle Simonsen

Hvis det stdr til Palle Simonsen, skal
man i hgjere grad lade borgerne selv
spare op til sociale sikringsordninger
f.eks. via arbejdsmarkedsbidrag. Han
ser ogsd gerne, at man nedlegger
amterne og sammenlegger de sma
kommuner. Og si gnsker han en
overordnet prioriteringsdiskussion
pé handicap- og socialomridet.

Palle Simonsen er formand for
Det Centrale Handicaprid og tidli-
gere finans- og socialminister i
Schliiter-regeringen 1 1980 erne. P3
Muskelsvindfondens netverksmade
1 november — et netverk mellem
representantskabet og aktive fra
medlemsgrupperne og det lokale
DSI arbejde — gav han kontante
meldinger om den danske social- og
handicappolitik.

Kravementalitet

Handicap- og socialpolitik omfatter
mange forskellige problemstillinger,
mener Palle Simonsen. Befolknings-
udviklingen vil medfore, at der i
lgbet af den naeste drrakke bliver
faerre og feerre pa arbejdsmarkedet til
at betale for sociale ydelser til flere
og flere xldre. Den hgje danske skat
medfarer ifglge Palle Simonsen en
fare for, at bide arbejdskraften og
vitksomhederne flytter til lande, hvor
skatten er lavere. Begge dele er en
trussel mod det gkonomiske raderum
1 den offentlige sektor. Det vil gore
det vanskeligere at sikre borgernes
individualitet, valgfrihed og integri-
tet, mener han.

“Problemet ligger i fordelingen
af velferdsydelserne. Der er stor
enighed om, at vi skal have et
velferdssamfund, hvor faellesskabet er
solidarisk med de svageste grupper.
Men nir det kommer til stykket, gir
de fleste penge pa socialomridet
ikke til de svage, men til de store
grupper af @ldre og bernefamilier.

Der sxttes ganske vist penge af til at
hjzlpe de svageste pensionister, men
er det den rigtige prioritering? De
allersvageste mangler stadig meget 1
at i ordentlige forhold,” sagde Palle
Simonsen, der dog ikke mener, at de
handicappede 1 dag herer til den
gruppe. Det skyldes princippet om,
at samfundet kompenserer for handi-
cappet.

“Politikernes holdning er, at det
ikke mid koste for meget,” sagde han
og fortalte, at en ledende socialde-
mokratisk amtsradspolitiker nu er
begyndt at stille spergsmailstegn ved
de meget kostbare handicaphjzlper-
ordninger.

“Det viser, at vi ikke formar at
prioritere, og ndr vi prioriterer, vael-
ger vi de store grupper. Det er argu-
mentet ‘vi har betalt vores skat hele
livet, sd nu vil vi ogsd have noget igen...
der folges,” mener han.

Kravementaliteten har aflest den
agte solidaritet. Det skyldes blandt
andet, at vi ikke har haft en ordentlig
socialpolitisk debat i Danmark siden
1970 erne, hvor man udlagde social-
politikken til amter og kommuner.
Pa grund af skattestoppet har amter
og kommuner meget svere vilkir og
den decentrale socialpolitik bliver
derfor et spergsmil om at spare
penge. Resultatet af det nuverende
system er en uendelig mudderkast-
ning mellem stat, amter og kommu-
ner, og det er ikke smart, lod Palle
Simonsens synspunkt.

Den gode vilje

Palle Simonsen foreslar, at man ned-
legger amterne og sammenlaegger
de mindste kommuner, sd socialpoli-
tikken fremover bliver varetaget fra
relativt store kommunale enheder.
Det vil sikre den faglige ekspertise og
gore en ende pi mudderkastningen.
Han synes ogsa, at man skal lade de

sociale ydelser til de store befolk-
ningsgrupper overga til private sik-
ringsordninger i stil med arbejdsles-
hedsforsikringen. Pa den made vil det
dels blive mere synligt, hvad pengene
bruges til, dels vil man kunne ned-
seette skatten pd arbejde til gavn for
konkurrenceevnen. Det forggede
gkonomiske riderum i samfundet
vil kunne bruges til at give de aller-
svageste nogle ordentlige forhold.

Ifzlge Palle Simonsen ved man
godt 1 Det Centrale Handicaprid, at
ting tager tid. Det er det lange seje
trek, der skal til.

“I Danmark har vi valgt at satse
pé frivillighed og den gode vilje 1
stedet for lovgivning. Det kraver
tilmodighed — megen tilmodig-
hed,” sagde han.

Ind imellem kan han dog tvivle
pd, at den gode vilje altid er nok.

Der har ikke varet en ordentlig socialpolitisk
debat siden 1970'erne, mener Palle Simonsen.
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Nyt ar med nye rammer

ALS-arbejdet bliver permanent i Institut for Muskelsvind

Flere konsulenter og nye og bedre
tilbud til brugere med muskelsvind
bliver de mest synlige resultater af
den forhgjede skonomiske ramme,
som sundhedsministeriet har givet
Institut for Muskelsvind fra arsskiftet.
Den skonomiske ramme, som ikke
er blevet justeret siden 1993, er fra
januar 2003 blevet forhejet med ca.
2,2 mio. kr.— bl.a. som svar pi en for-
dobling af antallet af brugere i insti-
tuttet fra 1993 — 2002.

Samtidig har ministeriet gjort
radgivningen af personer med ALS
il et permanent tilbud i instituttet
efter flere ar som forsegsprojekt og
derfor lagt 3,2 mio. kr. oveni rammen
til at lgse den opgave. Med andre
ord lyder den samlede ramme for
ydelserne 1 Institut for Muskelsvind
12003 pa 14,3 mio. kr.

“Det vil selvfelgelig kunne meer-
kes, selv om der ikke er tale om
nogen revolution,” lyder meldingen
fra chefleege i Institut for Muskels-
vind, Jes Rahbek.

Den storste ndring vil vere, at
ALS-arbejdet ﬁ"’l arsskiftet overgir til
at blive en permanent del af tilbud-
dene fra Institut for Muskelsvind.
Igennem de sidste ti 4r har ALS-
arbejdet kort som projekter finansi-
eret af seerlige bevillinger. Milet med
projekterne har veeret at vise og af-
klare behovet for at oprette et per-
manent tilbud om rddgivning og
undervisning til gruppen af personer
med ALS og behandlere, der har med
ALS at gore.

I de sidste seks et halvt ar har for-
segsprojektet vaeret udformet som
en ALS-konsulentordning med fire

konsulenter ansat og med tilknyt-
ning af en psykolog, en lege og en
sckretzer.

To-arig indkegringsperiode
Projektet viste netop, at der er behov
for et permanent tilbud til ALS-
patienter og behandlere. Og efter
sundhedsministeriets vurdering ber
det permanente tilbud ligge 1 regi af
Institut for Muskelsvind.

Opgaven er derfor nu at integrere
ALS-arbejdet 1 de ovrige tilbud fra
instituttet til personer med muskels-
vind. En opgave Jes Rahbek regner
med vil kraeve en to-irig indke-
ringsperiode. Hensigten er, at alle
konsulenter 1 instituttet fremover
skal indg3 i de tverfaglige team, der
typisk vil blive sammensat ud fra den
enkelte brugers behov, uanset om det
drejer sig om en bruger med ALS
eller med en af de gvrige muskel-
svinddiagnoser.

Men for at fastholde den special-
viden og de erfaringer, de hidtidige
ALS-konsulenter har opniet, vil to
af de nuverende ALS-konsulenter,
Birgit Hovmand og Susanne Jacob-
sen, fa ansvaret for at overfore den
opsamlede viden og erfaring til de
gvrige konsulenter i instituttet. Des-
uden anszttes to nye konsulenter.

“ALS-projekterne har ogsa vist,
at vi skal arbejde bredere, og at vi skal
kunne treekke pd flere faggrupper.
Derfor har vi bl.a. ansat en social-
ridgiver og en sygeplejerske, som
primeart skal arbejde inden for ALS-
omridet, men ogsi skal kunne bru-
ges 1 forhold til de gvrige brugere 1
instituttet,” siger Jes Rahbek.

Af Jane W. Schelde
Arkivfoto:
Saren Holm/Chili Foto

Alle born med muskelsvind vil fremover blive tilbudt bespg 1 Muskulatoriet
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De to nyansatte skal fungere pa
linie med de gvrige konsulenter i
Institut for Muskelsvind, dvs. arbejde
som konsulenter og ridgivere og ikke
std for en konkret sagsbehandling
eller pleje.

De samme opgaver

For brugere med ALS og behandlere,
der tidligere har benyttet ALS-kon-
sulentordningen, vil omlegningen af
ALS-arbejdet ikke betyde vasentlige
andringer.

“Vores opgaver vil vere de
samme: At identificere de omrader,
der ikke lgses 1 det eksisterende
system og gd ind som bindeled mel-
lem bruger, hospital og kommune,
og stotte lokalt ved at overfore
viden,” siger Jes Rahbek.

Brugere og deres familier vil med
andre ord fortsat fi tilbudt bl.a.
hjemmebeseg og kurser, og behand-
lere og kommuner undervisning og
supervision.

Han hiber dog, at sundhedsmi-
nisteriets og sundhedsstyrelsens bli-
stempling af ALS-arbejdet vil fi hos-
pitaler til at henvise brugere med
ALS hurtigere, efter at diagnosen er
stillet. Det vil ggre situationen bedre
for personen med ALS, fordi en tid-
lig kontakt vil kunne flytte opmaerk-
somheden fra ridgivning om be-
handling og pleje til en rddgivning
om at fastholde strukturen 1 hjem-
met, miske bibeholde et arbejde osv.

“Det gor en forskel, om ALS-
arbejdet er et forsggsprojekt eller er
et vedvarende tilbud 1 sundhedsvae-
senet,” mener Jes Rahbek, som for-
venter, at antallet af brugere med
ALS 1 instituttet pa sigt kan stige lidt.

Flere muskulatoriebesgg
De ggede bevillinger fra sundheds-
ministeriet vil ogsd pivirke og for-

bedre det gvrige arbejde 1 Institut
for Muskelsvind. Grundstammen 1
instituttets tilbud til brugere med
muskelsvind og deres familier vil
fortsat veere hjemmebesag, familie-
kurser og muskulatorie-besag sup-
pleret af specifikke tvaerfaglige mader
med lokale fagfolk, skoler, kommu-
ner m.v.

“De tre elementer er sammen-
hengende og grundstammen 1 vores
tilbud, og det er vores evige mal at
strukturere og optimere tilbuddene,
sd familierne fir mest ud af dem,”
siger Jes Rahbek.

Blandt de nye tiltag, som 1nstitut-
tet vil prioritere hgjt fremover, er en
udvidelse af muskulatorie-besggene.
Hidtil har tilbuddet om at komme til
halvirlige samtaler og undersogelser
1 muskulatoriet veret forbeholdt
drenge med Duchennes muskeldy-
strofi og deres familier, men fremover
skal muskulatorie-tilbuddet gaelde
alle bern med muskelsvind.

“Ved at folge alle bern undgir vi,
at der kommer “huller” 1 opfelgnin-
gen, fordi vi ser dem jeevnligt,” siger
Jes Rahbek, som dog endnu ikke kan
sige, hvor tit og hvordan muskulato-
rie-tilbuddet vil blive sammensat til
de gvrige diagnosegrupper. Beho-
vene vil vere forskellige atheengig af
diagnose og udviklingen i sygdom-
men, si muskulatorie-besggene skal
tilpasses disse forskelligheder.

Formidling af viden

Et andet eksempel pi nye tiltag i
instituttet er tilbud om anderledes og
miske lengerevarende kurser med et
bredere indhold.

“Udviklingen har veret med til
at skabe nye behov og nye grupper.
Eeks. gruppen af voksne med mu-
skelsvind, der har fiet respirator. Tid-
ligere var der ingen forventninger

til, at de fik et voksenliv, men bedre
behandlingsmuligheder bl.a. med
brug af respirator har betydet, at
gruppen nu bliver @ldre og i nogle
tilfelde vil have behov for stette til
at f3 et voksent, socialt liv,” siger Jes
Rahbek.

Dette vil stille andre krav til insti-
tuttets kursustilbud og ridgivning.
Ifolge Jes Rahbek skal der udvikles
nye typer kurser, der vil vaere behov
for ridgivning om integration pi
arbejdsmarkedet og brug for statte pa
andre omrader ud fra den enkelte
brugers ressourcer og behov.

Et tredje omride, som vil blive
styrket 1 de kommende ar, vil vere
formidling, dokumentation og bear-
bejdning af den viden og de erfarin-
ger, instituttets konsulenter har ind-
samlet.

“Der er meget viden hos bl.a. de
xldre konsulenter, som ikke skal ga
tabt, og vi har ogsa brug for at fi
bearbejdet de oplysninger, vi har
indsamlet f.eks. via muskulatoriet,”
siger Jes Rahbek, som understreger,
at behovet for at opprioritere for-
midlingssiden er stor og ikke har
levet op til de gnsker, instituttet selv
har haft til formidlingen.

Med formidlinger mener han
bade skriftlige publikationer, under-

visningsmateriale og en udnyttelse

af mulighederne for at informere og
kommunikere med brugere, behand-
lere og andre via hjemmesiden.

Pa personalesiden vil instituttet
fra nytir merke et par ndringer ud
over de tidligere omtalte nyansettel-
ser til primaert ALS-arbejdet. To ergo-
terapeuter er ansat, én 1 afdelingen i
Hellerup og én i Arhus. Desuden vil
formidlingssiden blive styrket med
en halvtidsansat it-medarbejder og en
fuldtidsansat videns- og dokumenta-
tionsmedarbejder. =
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Jason Watt er konkurrencemenneske. Efter ulykken fik han sin mekaniker
til at "fikse” en handicap-racerbil, hvor alt kunne betjenes med handerne.

Af Christian Stadil

Muskelkraft 8/2002

Jason Watt leser op 1 staccato:
“Tusind... tak ...for...en dejlig..
aften. Du .. er .. livsbekraftende.. at
hgre. Vi .... handicappede... har
veret .... meget ... glade .. for at
O o, M TR M T
historie.”

Alle rejser sig op. Jason og pigen
pa 1. rekke fir et stiende bifald. Han
takker hende inderligt for ordene og
raekker talecomputeren ned til hende
igen. Jason Watt er tydeligt rort.

I det hele taget er det en bevaget
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og humoristisk Jason Watt, der for-
teller om sit liv som professionel
racerkerer og livet efter ulykken, der
gjorde ham handicappet.

Det er den 31. oktober, og jeg er
til foredrag i Musikhuset i Arhus.
Foredraget er arrangeret af Handicap
Netverksgruppen i Arhus Amt og
den folkeoplysende virksomhed
Vare-Vide-Virke.

. S m
Det vrimlede ind med menne-

sker, da arrangementet skulle til at

begynde: haltende, korende, darligt

seende — mand og kvinder. Ja, kvin-
der 1 30 drs alderen er der mange af
— miske skal de se “giraffen”? De
fleste synes at have en vis forbindelse
til nogen med handicap af en eller
anden grad. En ting er dog sikkert:
Der er HELT udsolgt.

For fuld udblesning

Jason kommer op pi scenen for fuld
udblaesning, som det er blevet lan-
ceret 1 annoncer. Han kommer
kerende op af en sliske. Han er meget
karismatisk, sweateren er meget flot
koboltbla og matcher hans merke
lod. Jasons far er halvt fra Jamaica.

Jason forteller, at han som ti-irig
fandt ud af, at han ville vere racer-
korer. Han havde nemlig prevet en
go-cart og var helt sikker pd, at han
keorte 110 km 1 timen med den —
indtil han kiggede ud til siden og
opdagede paedagogen fra klubben gi
ved siden af!

Men han var blevet bidt af det.
Jason vandt hurtigt Sjeellandsmester-
skabet, Jyllandsmesterskabet, Dan-
marksmesterskabet og blev ogsi
nordisk mester 1 go-cart.

Den rigtige racerkarriere be-
gyndte 1 England, men han skulle
skrabe en mio. kr. sammen, for det
er dyrt at kere racerlgb. Pludselig fik
han mulighed for at kere en andens
racerbil, og sd tog karrieren fart. Han
vandt det engelske mesterskab i for-
mel 3000 og VM.

Mens Jason fortaller, har han et
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smil pd leben og et glimt i gjet.
Stemningen 1 salen er hyggelig og
afslappet.

Ulykken
Jason Watt forteller videre:

Den 30.oktober 1999 skulle han
fotograferes pd sin motorcykel. Han
korte lige en runde mere, da han
kunne se, at fotografens kamera til-
syneladende ikke virkede. Af uop-
klarede drsager bragede Jason ind i
siden pa fotografen i hej fart og
endte i en greft. Jason provede at
rejse sig, men kunne ikke. Rentgen-
billederne viste brud pid syv ryg-
hvirvler. En del ribben var braekket,
og den ene lunge punkteret.

Jason forteller om tiden efter
ulykken, og stemningen 1 salen er
fortettet.

Efter narkosen var en sygeplejer-
ske kommet hen til familien og
havde sagt, at de hellere matte
komme ind og sige farvel. Men det
skulle heldigvis vaere anderledes.

Da Jason kom til bevidsthed, stod
hans kone Majbritt ved hans side.
Han bad hende rere ved benene.

“Jeg henter lige leegen,” sagde
hun.

Efter at have fiet beskeden om,
at forligheden var mistet, men livet
reddet, rog Jason ned 1 et stort hul.

“Det var det varste, de kunne
have sagt. De havde reddet et hylster.”

Jason Watt havde ikke lyst til at
leve mere. Han bad Majbritt tage

hjem og pakke sine ting. Hun skulle
ikke treekkes med ham. Men det
ville hun ikke here tale om.

“Jeg er ikke forelsket i dine ben,
men 1 det der er mellem orerne,”
sagde hun til ham. Det reddede situa-
tionen.

Andelig varktajskasse
Jason fortsztter, mens han stille og

roligt kerer rundt pd scenen, der er

sat op 1 Musikhusets foyer 1 dagens
anledning.

“Jeg mitte ned i det, jeg kalder
den dndelige vaerktajskasse, altsi hive
alle de ressourcer og gode minder
frem, jeg kunne komme i tanke om.
Der var meget. Jeg er et konkurrence-
menneske og ville fortsztte livet og
racerlgb!”

Jason Watt var si meget konkur-
rencemenneske, at han hurtigt ring-
ede til sin mekaniker og bad ham
fikse en handicap-racerbil, hvor alt
kunne klares med henderne.

Mod til at keempe
Alt imens jeg sidder og lytter til
Jasons foredrag, tenker jeg pa, at det
er godt, dét han siger. Det giver mig
mod til i svare tider at kempe.
Kempe for et mil, man kan ni.
Laegge en plan — en realistisk plan.
Det tror jeg ikke kun, jeg kan fa
noget ud af. Det kan alle handicap-
pede.

Inden Jason slutter foredraget for
at ga over til spergsmal fra salen, for-

Jason Watt: "Jeg matte ned i den dndelige varktojskasse, altsd hive alle de res-
sourcer og gode minder frem, jeg kunne komme 1 tanke om. Der var meget.”

teeller han, at det var en meget stor
oplevelse, da han vandt Danmarks-
mesterskabet 1 dr 1 racerlgb. Det var
stort. Han var meget glad og stolt, da
Tom Christensen (racerkerer og
konkurrent) lykenskede ham med
tarer 1 gjnene.

Men det allerstarste, der var sket,
var, at han 1 sommer blev far til tvil-
linger: en dreng og en pige. Jason
strdler af stolthed. Det er tydeligt for
alle i salen.

Der kommer en del forskellige
sporgsmdl og kommentarer til Jason:
“Tror du pa reinkarnation?” “Ryger
du tit ned 1 et stort hul?”

Jeg horer ikke helt efter, for jeg
skal nemlig ogsa sperge om noget, og
det skal jeg lige tage mig sammen til.
Der er nok omkring 150 mennesker
1 salen.

“Hvem hjxlper dig i hverdagen -

udover Majbritt?” fir jeg spurgt.

Jason smiler:

“Jeg kan faktisk klare mig selv,”
siger han og forteller en lille historie
om, hvor lang tid det tager at skifte
et lagen: 38 minutter! :

Efter en del flere spergsmal raek-
ker pigen pd 1. rekke talecomputeren
op til Jason:

“Tusind...tak for ....en ....dej-
hig....aften. Du....er ....livsbekraef-
tende at hore pi”
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Tanker fra en “nybegynder”

Sa oprandt dagen endehg, hvor jeg
fik mit forste “Muskelkraft”. Jeg
skyndte mig ind pd sofaen for at
nyde gjeblikket 1 fulde drag, nir jeg
skulle laese mit nye medlemsblad.
Det skal lige siges, at jeg har
vacret syg 1 fem dr, men forst 1 august
fik sullet diagnosen Friedreichs ataxi.
Og da jeg fik at vide, at sygdonumen
var en muskelsvindsygdom, gik der
ikke mange gjeblikke, forend jeg
havde Muskelsvindfonden 1 roret.
Nai, men jeg gledede mig til at
leese dette eksemplar af Muskelkraft.
Det forste jeg gjorde var at bladre
det hurtigt igennem for at fa et over-
blik over, hvad sidant et blad egent-
lig indeholdt. Hov, hvor var siderne
med det regionale stof? Hvor var
siderne, hvor der stod beskrevet om
de forskellige kurser og arrangemen-
ter? Det matte veere en fejl. Jeg mdtte
absolut have set forkert, men nej. De
var der ikke. Jo, der var en akti-
vitetskalender, men hvor var resten?
Tkke at bladet var dirligt, nej
tvaertimod. Der var utroligt mange
gode artikler, men jeg manglede sta-
dig det regionale stof. Men det, tror
jeg, er en naturlig ting, ndr man som
jeg var ny og ikke rigtig vidste, hvad
fonden egentlig star for, hvad der
foregar, og hvad muskelsvind egent-
lig er. For muskelsvind er jo mange
ting.

Ud blandt ligestillede
Et par dage efter at jeg havde ind-
sendt min indmeldelsesblanket,
modtog jeg en indbydelse over et
kursus i oktober: Uganda, forskning
og pensionsreform. Det var virkelig
en fond, som levede op til sit om-
dgmme: En god og virksom fond,
som tager hensyn til sine medlem-
mer.

[ bladet si jeg pd aktivitetskalen-
deren, at der skulle vere et kursus,

som medregruppen med muskels-
vind stod bag. Jeg skyndte mig at
ringe for at tilmelde mig, da jeg jo
ogsd er mor til en pige pd fem ar. Jeg
fik at vide, at jeg var den eneste med
min sygdom, men det var lige
meget. Jeg var egentlig ligeglad med,
hvad folk fejlede, bare jeg kom ud
blandt “ligestillede”. For jeg tror, at
alle har den “fejl”, at de har lyst til
engang imellem at ynke sig selv. Selv
om jeg slet ikke er typen til det.

Kurset var for hele familien, sa vi
gledede os alle meget. Iser vores
datter, som havde et stor behov for
at komme ud blandt andre born,
hwvis forzldre ogsa er handicappede,
men stadig kan leve et normalt liv.

Forventningsfulde drog vi til
Musholm Bugt Feriecenter. Der var
et par timers indkvarteringstid, inden
det gik los med middag og socialt
samver. Min datter Rikke kunne
nasten ikke vente. Hun er ellers ikke
til at drive vaek fra fjernsynet, nir der
sendes bernetime, men her spurgte
hun hver 5. minut, hvornar vi skulle
afsted.

Og sa kom gjeblikket, hvor w1
begav os ned til feelleshuset. Bordene
var daekket, sd det lignede en restau-
rant. Der var serveringspersonale pd,
og v1 fik to lekre retter mad. Bor-
nene fik “bernemad”, som var ret
populert.

Da bgrnene havde spist ferdige,
stod den pd rihygge med Disney
Show og alverdens hyggemad. For
os voksne var der socialt samver.
Man kunne godt here, at de fleste
havde set hinanden for, men der gik
ikke mange sekunder, forend vi nye
var med 1 fellesskabet.

Et storre indblik

Lerdag begyndte med faelles opleg af
cand. psyk. Susanne Ohrt og derefter
ud i mindre grupper for at snakke

videre om berneopdragelse, hjzlper-
ordning og parforhold. M®ndene
var 1 en gruppe for sig. I grupperne
fik vi diskuteret mange emner og fik
et stort indblik i andres liv, og hvor-
dan de klarer hverdagen.

Efter gruppearbejdet samledes vi
og fik pa den méde et sterre indblik.
Mzndene havde rigtig hygget sig, og
min mand fik utrolig meget ud af
gruppesnakken. Ogsa for ham er det
nyt, at jeg skal bruge hjelpere 1 hver-
dagen, og at parforhold og barne-
opdragelse @ndrer sig, nir mor ikke
kan alt det, som far kan.

Om eftermiddagen holdt social-
radgiver Gitte Madsen foredrag, hvor
vi drgftede den ny pensionsreform.
Her blev der stillet mange sporgsmal.
Tiden var knap, og jeg folte, at der
hang mange sporgsmal 1 luften, da vi
var ferdige.

Aftenen forlgb med god mad og
socialt samvzer. Men hvor blev ber-
nene af? Ja, dem sa v1 ikke meget til,
da vi havde nogle utroligt dejlige og
gode muskelterer, som stod for ber-
nepasningen af “krudtuglerne”. Pd
denne gode made fik vi foraidre tid
og krefter til at sette os ind i de for-
skellige emner. Vi sd kun bgrnene
ved spise- og sovetidspunkterne.

Al 1 alt havde vi alle tre en utro-
lig dejhig weekend, selv om program-
met var stramt. Vi fik gode rad og
idéer fra andre foreldre. I weekenden
fik vi ogsd nye venner, som vi gleder
os til at lere bedre at kende.

Rikke har siden weekenden
levet pa “en lysergd sky”. Vi disku-
terer ikke si meget med hende, men
hun har haft godt af at se, at andre
“gir sjovt” ligesom hendes mor, og
at hun godt kan‘have det sjovt, selv
om mor er handicappet.

Tak for en god weekend. Vi glae-
der os allerede til kurset til naeste ar.
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Klaus Emilius tager tit billeder med sit digitale kamera. Mest af natur eller huse. Ved hjaelp af computeren giver han billederne et nyt udtryk.

Man kan selv bestemme sine billeder

Klaus Emilius Kruse kan godt lide at lave kunst — og at provokere.

En humlebi ved ikke, at den ikke
kan flyve. Den gor det bare.

Klaus Emilius Kruse gor det ogsi
bare. Laver kunst. Uanset om nogen
synes om det eller ¢j.

Kunstbien kalder han sig. Kunst-
nernavnet er inspireret af en over-
skrift 1 en gammel Gren Kon-
certavis, hvor han engang blev
portratteret og sammenlignet med
en humlebi, fordi han hvert ar
knokler igennem som frivillig pd
Grgn Koncert — selv om han i virke-
ligheden ikke kan holde til det.

Udklippet fra koncertavisen
hznger pa veggen i stuen.

“Jeg var da ogsi med oppe i1
mudderbadet,” siger han, smiler
skaevt og hentyder smilende til Aero-

koncerten med Jean Michel Jarre i
Nordjylland 1 september.

Men naeste ir kan det godt vaere,
at Gron Koncert-turneen ma starte
uden Klaus Emilius.

“Det bliver nok lidt svaert for
mig at nd at veere med 1 Esbjerg. For
jeg bliver 30 ir dagen for — og jeg
har tenkt mig at holde fest,” siger
han.

Marker og mager

Festen skal nok holdes i et for-
samlingshus 1 omegnen af Auning
pa Djursland. For Klaus Emilius er
opvokset 1 omridet. Pd veggen i
stuen i det lille gule reekkehus, der
ligger ud til landevejen pa den ene
side og med udsigt til marker og

migeflokke pi den anden, henger
ogsd et gammelt fotografi af et hus-
mandssted med stritag og lzhegn.

“Det er min fars hus, men han
har nu bygget om pi det siden. Jeg
kan godt lide at bo herude. Jeg er
ikke si meget bymenneske. Jeg kan
godt lide at have det stille og roligt,
nir jeg kommer hjem. Mine naboer
er mest xldre mennesker, de larmer
ikke si meget,” siger Klaus Emilius.

Bide pid vaeggen 1 stuen og 1
gangen hanger der billeder. Nogle
er oliemalerier, andre er fotografier
af en gird. P4 girdbillederne er mo-
tivet det samme, men farverne har
fiet et ordentligt tvist ved hjzlp af
computerens billedbehandlingspro-
gram.
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Billederne er Klaus Emilius’
kunst.

“Jeg har solgt ét. Det er det, der
henger der — jeg har bare fiet lov at
line det 1igen.”

Dagens billede

I den lille stue kaemper sofa, spise-
bord, tv og en manuel kerestol om
pladsen, men det er computeren
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1 hjernet, der har Klaus Emilius’
opmarksomhed.

“Jeg bruger den nok lidt for
meget. Nasten fra morgen til aften.
Jeg kan altid finde pa at lave et billede
— dagens billede, ikk? — jeg har ogsa
nogle spil og jeg har selv lavet min
hjemmeside,” siger han.

Han er selvlert. Har haft com-
puter de sidste fem ar. Den sidste er

helt ny — 80 GB, tradlgs mus og tas-
tatur, og der er Photoshop 7 pd
blandt andet.

Klaus Emilius har for malet en
del billeder med oliefarver og vand-
farver. Det gor han ogsd en gang
imellem stadigvaek, men efterhinden
er det mest computeren, han bruger
til sin kunst.

“Jeg kunne godt tenke mig
engang at udgive mine billeder pa
cd-rom. Man skal preve at fi nogle
nye ideer. Der findes sd mange male-
rier, og man kan godt lave billeder pa
andre mader. Min storebror er musi-
ker — Jodle-Kjeld, kender du ham?
Jeg skal lave forsiden péa hans nye
cd,” siger Klaus.

Han tager tit sit digitale kamera
med 1 bilen, kerer ud og tager nogle
billeder. Mest af natur eller huse. Det
skal vere nogle gode motiver. Noget,
der kan blive pznt.

Derhjemme fir fotografierne et
helt nyt udtryk med sterke farver i
computeren. For eksempel en flot
efterarsskov i pink, gul og gron med
sorte tracer som kontrast.

Billederne fir han fremkaldt hos
fotohandleren.

Eneste Emilius

I gvrigt er han den eneste i Dan-
mark, der hedder Emilius til fornavn.
Det ved han. -

Navnet har han efter morfaren.
Han var skuespiller og gagler. Klaus
Emilius henter et udklip fra en
meget gammel avis — det handler om
morfaren og en forestilling i Viborg,.

“Da min mor dede, tog jeg min
morfars navn. Jeg har aldrig medt
ham. Men han var jo ogsi en slags
kunstner,” siger Klaus Emilius.

[ gangen hanger et billede. Det
malede Klaus Emilius om formid-
dagen, inden han skulle til sin mors
begravelse. Det er et par dr siden.

“Jeg har ogsd lavet et til nogen,
der skulle giftes. Det fik de som
gave”.

P4 sofabordet ligger en foto-
mappe med fotografier af Klaus
Emilius’ billeder. Der er skrevet titler
under naesten hvert billede — 1
hinden.

“Men det kan godt vere, at du
ikke kan lese dem. Jeg er lidt ord-
blind,” forklarer Klaus Emilius.

Et af billederne i mappen hedder:
“Jeg hader mandag”. ‘

Huorfor?

“Det er vist fra en titel pd en cd.
Jeg har bare oversat det fra engelsk.
Min mor kunne ikke lide mandage”

Det med kunsten

Som 14-drig fik Klaus Emilius at
vide, at han har muskelsvind. Af
typen limb girdle. For det havde han

ikke rigtig lavet noget med kunst.
Mest repareret knallerter og cykler.
Og giet 1 skole og pi efterskole.

Kunsten kom, da han var pd
Egmont Hgjskolen. Der har han
veret to gange. Forst pd den inter-
nationale linje og si pa medier og
kunst.

“Det var ikke noget, jeg kendte
til — det med kunst. Ikke si meget i
hvert fald. Jo, altsd, jeg kendte lidt til
ham Thorsen ( Jens Jorgen Thorsen
red.),” siger Klaus Emilius.

Pa Egmont Hejskolen var han
blandt andet med til at lave en hap-
pening foran kunstmuseet i Arhus i
forbindelse med ferniseringen pd en
udstilling om skandaler 1 kunsten.

En hel flok elever fra Egmont
Hojskolen blokerede med deres
korestole indgangen for fernise-
ringsgasterne 1 protest mod de
darlige adgangsforhold for handi-
cappede.

Klaus Emilius og de andre kom
bade i aviserne og 1 tv. Avisudklip-
pene har han gemt.

Roltec i loftet
Kunstholdet lavede ogsa deres egen
udstilling. Et af Klaus Emilius’ vaerker
var en Roltec el-kerestol skilt ad og
hengt op i loftet. I 437 dele.

“Jeg haengte den i et koordinat-

system for at fi en ruminstallation »

Klaus Emilius Kruse har en drom om engang at lave en
udstilling pd kunstmuseet. Med nogle store billeder.
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ud af det. Egentlig ville jeg have
spraengt den i luften. Men det gik
ikke,” forklarer han.

Der er billeder fra udstillingen i
fotoalbummet. Der er ogsd billeder
fra en tur til Berlin, hvor Klaus
Emilius som happening skilte sin
manuelle korestol ad i forhallen pa
et kunstmuseum — og fik skeld ud
af vagten. Og fra den udstilling, som
han sidste dr havde pd rddhuset i
Allingabro.

“Jeg gik bare ind og spurgte, om
jeg ikke mitte lave en udstilling. Det
mitte jeg godt. Selv om pedellen
blev lidt sur, da jeg ogsd lavede en
happening,” siger Klaus Emilius.

Til ferniseringen havde han taget
en tackwondodragt pi. Fundet i en
genbrugsbutik. Og si gav han sig til
at skille sin manuelle kgrestol ad,
mens han sad i den — del for del.
Han smed ogsd popcorn pa gulvet
og brakkede et maleri i stykker.

Symbolske popcorn
Det hele fik lov til at blive liggende
pa gulvet pd ridhuset i den maned
udstillingen varede. Ogsd keorestolen.
“Men de syntes vist, det var lidt
tosset,” siger Klaus Emilius.
Huordan klarede du dig uden ketestol
i en mdned?

Klaus Emilius’ forste udstilling og happening pd Allingdbro Ridhus

“Det ved jeg ikke. Det gjorde jeg
bare. Det var jo for at vise, at man
godt kan lave kunst, selv om man er
handicappet. At folk i kerestol godt
kan blive til noget. Si ved de, hvem
jeg er. Popcornene var fra Greon
Koncert om sommeren — jeg havde
fiet en pose af dem, der var til overs.
De symboliserede crewet”.

Han kan godt lide at provokere.

“Det kommer man langt med.
Det er godt at fi noget faerdiglavet
til at se ud pd en anden made. Jeg
kunne godt tenke mig en gang at
smadre en minicrosser. Eller en
computer. Det gir sd sterkt med
computere — det kunne man godt
symbolisere ved at smadre et tastatur
for eksempel,” mener Klaus Emilius.

Han har en drem om engang at
lave en udstilling pd kunstmuseet.
Med nogle keempe store billeder.

Huvad er kunst, synes du?

“Det er nok det, man hgrer om
1 kirken.”

«p»

“Det er mange ting pi en gang.
Kunst er noget sjovt noget. Det kan
da pynte lidt — og s kan man selv
bestemme sine billeder,” siger Klaus
Emilius Kruse. L]
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Fodt med handicap - et sporgsmal
om gkonomisk kompensation?

1. Indledning

Hvis man er i den livssituation at
vare fodt med et handicap, onsker
man sd at {3 tilkendt erstatning? Ja,
miske. Penge kan ofte forbedre til-
varelsen 1 form af nogle hjzlpemid-
ler og mere hensigtsmeessige bofor-
hold m.v. Men gnsker man at fi
tilkendt erstatning for overhovedet
at veere fodt? Umiddelbart bryder
man sig ikke om den tanke at blive
kompenseret for at vere til — for de

fleste mennesker er livet jo heldigvis-

en gave.
Nogle nyere franske domme har
imidlertid rejst spergsmilet om
muligheden for og berettigelsen af
at kompensere handicappede for
livet. I den franske “Perruche-sag'”
blev der tilkendt erstatning til en
ung, steerkt handicappet mand, hvis
mor havde haft rede hunde under
graviditeten. Hendes lege havde —
fejlagtigt — overset sygdommen, som
havde haft alvorlige konsekvenser for
fostret. Der fandtes ingen behand-
lingsmuligheder i fostertilstanden for
drengens tilstand. Fejlen resulterede
derfor i, at moderen ikke fik den

mulighed for abort, hun efter eget
udsagn ville have udnyttet, hvis legen
havde konstateret sygdommen.

I en anden fransk sag fik et barn,
fadt med Down’s syndrom, erstat-
ning, fordi en leege ikke havde sat de
forngdne undersogelser 1 gang efter
at have konstateret symptomer pa
fostrets tilstand hos den 20-drige
mor. Dette barn var i samme situa-
tion, som beskrevet ovenfor, idet
Down’s syndrom heller ikke kan
behandles i fosterstadiet. Det eneste
barnet derfor kunne have undgiet,
ved at lidelsen blev konstateret for
fodslen, var sin eksistens.

Til forskel fra Nicholas Perruche,
som er meget svart handicappet, var
dette barn “blot” fodt med mongo-
lisme, og mange haevder pa den bag-
grund, at de franske dommere signa-
lerer, at det er bedre slet ikke at veere
fodt end at veere handicappet.

I USA kendes ogsd adskillige
sager, hvor enten forzldrene eller
handicappede bern anlagger sag for
ulempe, svie og smerte ved at vaere
fodt. Disse sager har betegnelsen
“wrongful life” eller “wrongful
birth”.

Spergsmalet er, om dansk erstat-

- ningsret giver mulighed for gkono-

misk kompensation 1 lignende

tilfelde?

2. Erstatningsrettens funktion

Man kan sperge sig selv, hvad der
skulle vaere formélet med en gkono-
misk kompensation for en medfadt
lidelse. Traditionelt begrundes erstat-

1 Fra den unge mands navn - Nicholas Perruche. Det skal pointeres, at dommene
kun anvendes som baggrundsmateriale, idet vi ikke udover medieomtalen i Dan-
mark har et naermere kendskab til dem.
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ningsordninger ud fra to hovedhen-
syn: 1) pligten til at betale erstatning
reducerer antallet af skadegorende
handlinger (preventionshensynet),
og 2) den skadelidte fir kompensa-
tion for sit tab (reparationshensynet).

Den praventive virkning ligger
1, at risikoen for at ifalde erstatnings-
ansvar skal pavirke potentielle skade-
volderes handlinger og dermed
medvirke til at forhindre, at skader
opstar. Men er skaden forst sket, er
det erstatningens formal at kompen-
sere skadelidte, dvs. reparationshen-
synet, som kompenserer med penge.

Muligheden for erstatning og
godtgorelse i forbindelse med lagelig
behandling skal 1 Danmark forst og
fremmest seges i lov om patientforsik-
ring, der blev indfert i 1992. Den
danske forsikringsordning for pati-
enter bygger pd det synspunke, at
praventionshensynet ikke er af serlig
stor betydning ved patientskader, idet
man antager, at risikoen for at ifalde
et erstatningsansvar kun har minimal
indvirkning pd en leges indsats for
at gore sit bedste for patienten. Ord-
ningen skal siledes primert varetage
den genoprettende funktion, dvs.
sikre at patienten fir den erstatning,
som vedkommende er berettiget til.
Dette giver sig bl.a. udtryk i, at man
kan f3 erstatning, uanset legen ikke
har begiet fejl.

Loven opstiller visse betingelser
for at fd erstatning, og kan patienten
opfylde disse betingelser, har ved-
kommende krav pi erstatning (med
de begrensninger, der folger af
loven). Patientforsikringsordningen
behandles 1 afsnic 3.

Som det vil fremgd nedenfor, mi
de almindelige erstatningsretlige reg-
ler dog 1 et vist omfang inddrages.
Dette galder ogsd, hvis barnet retter

et erstatningskrav mod moderen. I
sd fald er patientforsikringsordningen
selvsagt ikke relevant. Erstatningskrav
mod moderen diskuteres 1 afsnit 4.

3. Erstatning for skade, handicap
eller lidelse hos det nyfodte barn
I det folgende diskuteres, hvilke
muligheder der er for erstatning
efter patientforsikringsordningen,
ndr et barn fades med en skade, et
handicap eller en lidelse. Vi har taget
udgangspunkt i nogle forskellige
situationer. Den ene er den, hvor
kvinden (moderen) har fiet foretaget
en test, og “defekten” hos fostret
ikke er opdaget (men kunne have
vaeret opdaget). I den anden situation
har kvinden ikke fiet foretaget en
test, som, hvis den var foretaget,
kunne have afslgret en lidelse eller
defekt hos fostret.

Der er forskellige metoder til at undersege
for sygdomme og tilstande i fosterstadiet,
bide for og efter nidationen (dvs. det tids-
punkt, hvor det befrugtede xg sztter sig
fast i livmoderslimhinden). Det kan vzere
genetisk screening, hvor man kan afslere
afvigelse i enkelte gener, preimplantations-
diagnostik ved kunstig befrugtning (dvs.
undersegelse af det befrugtede g, inden det
settes op 1 livmoderen), ultralydsscanning,
fostervandspreve, hvor man leder efter
storre kromosomfejl, moderkagebiopsi osv.

3.1. Hvem er erstatningsberet-
tiget — moderen eller barnet?
Efter lov om patientforsikring kan der
ydes erstatning til “patienter”, som
paferes “fysisk skade” i forbindelse
med underspgelse, behandling eller
lignende.

Den gravide kvinde er utvivlsomt
patient, men har ikke fiet en skade i
patientforsikringslovens forstand. Det

er siledes ikke muligt for moderen at
3 kompensation for at fade et han-
dicappet barn, hun efter eget udsagn
ville have fravalgt. Det er et grund-
leggende princip, at et erstatnings-
krav — udover at betingelserne for at
f3 erstatning skal vere opfyldt, jf.
nedenfor afsnit 3.2. — forudsatter, at
man har lidt et tab. Selve det at “f3”
et handicappet barn er selvsagt ikke
et gkonomisk tab, men en folgevirk-

ning kan vere, at forzldre (i en peri-

ode) efter fodslen af det handicap-
pede barn  har behov for
psykologhjzlp, at de ikke psykisk
kan klare at passe deres arbejde med
deraf felgende indtegtstab, ligesom
der kan opstd et indtegtstab 1 for-
bindelse med, at forzldre 1 en peri-
ode passer det handicappede og
miske syge barn eller tab 1 form af
transportudgifter og andre udgifter
1 forbindelse med sygebeseg hos et
nyfedt — sygt — handicappet barn.
Det er dansk rets hovedregel, at
det kun er den skadelidte person
selv, der er berettiget til erstatning
(barnet) og ikke andre (forzldrene),
som indirekte lider tab ved person-
skaden. Retspraksis viser dog, at der
1 visse tilfelde kan ydes erstatning til
foreldre til et — sygt — handicappet
barn. Der kan eksempelvis ydes
erstatning for forzldres indtegtstab
i forbindelse med pasning af det ska-
delidte barn samt forzldrenes trans-
portudgifter til sygebesgg hos det
skadelidte barn under forudsetning af,
at det har haft betydning for barnets
helbredelse. Der kan derimod ikke
ydes erstatning for udgifter, der hid-
rorer fra foreldrenes (psykiske) syg-
dom og helbredelse heraf (psykolog-
udgifter). Det vil sige, at hovedreglen
om, at det kun er skadelidte selv
(barnet), der er berettiget til erstat-

ning, ifelge
retspraksis kan
fraviges i de til-
fxlde, hvor erstatnings-
kravet reelt er udtryk for barnets
behov for foreldrenes omsorg.
Muligheden er siledes kun dben
for barnet, som er den skadelidte pa-
tient efter patientforsikringsloven.
En betingelse er, at barnet er levende-
fodt. Hvis barnet er dgdfedt eller
dor kort efter fodslen, er der dog
mulighed for, at forzldrene efter
patientforsikringsordningen kan fi
erstatning for de udgifter, de har i
forbindelse med dgdsfaldet herunder
begravelsesomkostninger (se neden-
for under pkt. 3.3., hvad man 1 gvrigt
kan fi erstattet).

3.2. Hvornar kan der gives
erstatning?

Ved patientforsikringsordningen er der
sket en forbedring af patienternes
muligheder for at fi erstatning for
skader ved legelig behandling, idet
der er mulighed for erstatning, uan-
set legen ikke har begiet fejl. Erstat-
ningsberettiget er pd den anden side -
kun skader, som kunne vere und-
gidet. Hovedprincippet er siledes, at
erstatning ydes ved skader, som
kunne vere undgiet, hvis under-
sogelse eller behandling var blevet
udfert anderledes.

I denne artikel ser vi som nevnt
kun pd muligheden for erstatning i
de situationer, hvor barnets lidelse
ikke er blevet opdaget inden fadslen.
For at fa erstatning i sidanne situa-
tioner skal betingelserne i patient-
forsikringslovens § 2, stk. 1, nr. 1
eller nr. 2 vaere opfyldt.

§ 2,stk. 1, nr. 1 er “specialistreglen”.
Ifglge denne regel kan erstatning
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ydes, hvis det mi antages, at en erfa-
ren specialist pd det pigzldende
omride, under de 1 evrigt givne for-
hold, ville have handlet anderledes
ved undersogelse, behandling eller
lignende, hvorved skaden ville vare
undgiet.

Efter § 2, stk. 1, nr. 2, “apparatur-
svigtreglen” kan erstatning ydes, hvis
skaden skyldes fejl eller svigt 1 teknisk
apparatur, redskaber eller andet ud-
styr, der anvendes ved eller 1 forbin-
delse med undersogelse, behandling
eller lignende.

Nir man skal vurdere om et barn,
der fodes med en skade eller en
lidelse, kan f3 erstatning efter disse
regler, md man se nermere pa grun-
den til barnets lidelse. Som naevnt
ovenfor er det kun den fysiske
skade, der “pifores” patienten i for-
bindelse med undersogelse, behand-
ling eller lignende, der kan kom-
penseres for efter lov om patient-
forsikring. Dvs. 1 den konkrete
situation den skade, der pifores pa-
tienten ved behandling — eller
manglende behandling. De mén,
som sygdommen 1 sig selv giver, kan
der ikke ydes erstatning for.

I de to ovenfor nzevnte franske
domme havde bgrnene medfedte
lidelser, som ingen var ansvarlig for.
De var ikke blevet “pifort” dem ved
behandling eller lignende — eller
mangel pd behandling for den sags
skyld. Der var ingen mulighed for
allerede 1 fostertilstanden — eller efter
fodslen — at bedre, endsige helbrede

lidelsen. Uanset legen eventuelt fejl-

agtigt har overset, at moderen har
haft rede hunde under graviditeten
eller fejlagtigt ikke har sat de for-
ngdne undersggelser 1 gang, er der

ikke en ansvarlig skadevolder. Det er
ikke legen, der har forvoldt skaden.
Denne var allerede sket. I sidanne
tilfzelde kan der ikke fis erstatning
gennem patientforsikringen.

Et liv med lidelser som folge af
Down’s syndrom, cystisk fibrose,
muskelsvind osv., som er genetisk
bestemt, og som der ingen helbre-
delsesmulighed er for, kan der ikke

‘kompenseres for efter patientforsik-

ringsordningen — og ¢j heller efter de
almindelige erstatningsretlige prin-
cipper.

Man kan dog godt forestille sig, at
barnet har en medfadt lidelse, som
ikke er blevet pifert barnet, men som
det er muligt at behandle, hvis diag-
nosen stilles 1 tide. Skader, som kunne
vere undgiet ved behandling i tide,
vil da vere omfattet af patientfor-
sikringen. Disse skader er blevet
“pafert” barnet. Eksempel pa dette
kan vacre en medfgdt hjertefejl, som
ubehandlet vil give svaere hjerne-
skader. Det vil 1 54 fald veere hjerne-
skaden, der kompenseres for. Med
andre ord er det kun (manglende
diagnosticering af) behandlelige til-
stande, der kan komme p3 tale i rela-
tion til patientforsikringen.

I den forste situation, dvs. hvor
kvinden har fiet foretaget en test,
men hvor lidelsen ikke blev opda-
get, er der efter “specialistreglen” mu-
lighed for erstatning, hvis en erfaren
specialist ville have opdaget, at der
var noget galt. Der kan dog kun
ydes erstatning, sifremt barnets
skade ville veere undgdet herved. En
forkert tolkning af et pravesvar be-
rettiger siledes kun til erstatning,
sifremt den oversete lidelse, eller
eventuelle folgevirkninger heraf,

kunne have
veret helbredt
eller bedret.

Ogsd 1 den anden situation, hvor
testen ikke er foretaget, kan det vaere
muligt at fi erstatning, hvis en erfa-
ren specialist ud fra den konkrete
kvindes szrlige omstendigheder,
ville have foretaget testen. Der kan
f.eks. vaere tale om arvelige syg-
domme i familien, at hun har udvist
serlige symptomer, at hun er over en
vis alder osv. I sagen om det franske
mongolbarn synes det at fremgi, at
moderen (forgaeves) havde bedt om
at fd foretaget en fostervandsprove,
hvilket var blevet afsliet. Set 1 for-
hold til den danske bestemmelse
giver det, at kvinden har gnsket en
test, ikke 1 sig selv grundlag for at f3
erstatning. Men selvfglgelig er det et
element, der md medtages 1 vurde-
ringen af, om en specialist ville have
tilbudt kvinden en test. Ogsd i
denne situation er det en betingelse
for erstatning, at skaden pd barnet
var uhdgz‘iet, ved at diagnosen var
blevet stillet i tide. I tilfeldet med
Down’s syndrom er denne betingelse
ikke opfyldt.

Vurderingen skal foretages ud fra
“de 1 pvrigt givne forhold”. Man mé
siledes ogsa se pa, hvilke prover der
rent faktisk var til ridighed for den
konkrete leege 1 den konkrete situa-
tion. At lidelsen f.eks. kunne opdages
ved en meget avanceret undersggelse,
som endnu ikke er indfert i det dan-
ske sundhedsvaesen, giver ikke ret til
erstatning.

Et interessant spergsmal, der her-
efter mi rejses, er, om barnet kan f3
erstatning 1 de tilfelde, hvor lidelsen
kunne vere opdaget ved en 1 og for
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sig ganske almindelig undersogelse,
som er blevet “sparet veek” af ved-
kommende amtskommune. Et eks-
empel, man kunne forestille sig, var,
hvis amtskommunen besluttede, at
gravide ikke leengere kunne tilbydes
en bestemt rutinemassig praenatal
screeningsundersggelse pd amtets
sygehuse.

Der er ingen tvivl om, at en
amtskommune kan blive erstatnings-
ansvarlig for ikke at stille tilstrack-
kelige ressourcer til ridighed for
leegerne, si de kan yde en fagligt for-
svarlig behandling. Det afggrende
spergsmal vil derfor vaere, om det er
fagligt uforsvarligt at undlade denne
konkrete rutinemassige undersoegelse
af gravide. Er dette ikke tilfaeldet,
kan der ikke gives erstatning. Hvis
den gravide kvinde derimod havde
udvist symptomer eller lignende,
hvor det m4 antages, at en specialist
pa denne baggrund ville have foreta-
get undersggelsen, f.eks. en ultralyds-
scanning, kan der gives erstatning
efter “specialistreglen”.

Sundhedsstyrelsen har 1 forbindelse
med rutinemaessige praenatale scre-
eningsundersggelser udsendt vejle-
dende retningslinier (fra 1.7.1998),
hvoraf fremgir, at Sundhedsstyrelsen
“1 gjeblikket” anbefaler, at disse un-
derspgelser (biokemiske risikoscree-
ninger, anlegsbaererscreening samt
ultralydsscanning med henblik pa
kromosomabnormitet eller misdan-
nelser) kun foretages ved forhgjet
risiko for sygdom hos fostret.

Eyr der foretaget en rutinemaessig ul-
tralydsscanning (eller anden under-
sogelse), og vurderingen af denne er
forkert, kan betingelsen “under de
i gvrigt givne forhold” ogsi have
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betydning pd den made, at kravene
til legens omhu er mindre, nir det
drejer sig om rutineundersegelser,
mens de skaerpes, nar undersggelsen
er foretaget, fordi patienten havde
udvist symptomer.

“Apparaturreglen” kan ogsd give mu-
lighed for erstatning, hvis svaret pa
en foretagen test er falsk negativ pa
grund af fejl 1 méileapparaturet. (Igen
skal det pointeres, at det kun er be-
handlelige tilstande, der omfattes.)

For at fi erstatning skal der selvsagt
vere ssmmenheng mellem “fejlen”
og skaden. Efter patientforsikrings-

loven er det tilstrekkeligt, at skaden

med “overvejende sandsynlighed” er
forvoldt pa en af de mader, der er
angivet ovenfor. Det vil sige, at det
blot skal vaere mere sandsynligt, at
skaden skyldes “fejlen”, end at den
har andre drsager.

Den legevidenskabelige opfattelse af sam-
menhange mellem behandling eller un-
dersggelse og skader kan her fi afgorende
betydning. Et eksempel pd dette kan ses i
Patientforsikringens arsberetning 1999,
s. 32-33, hvor man ikke fandt, at der med
overvejende sandsynlighed var sammen-
hzeng mellem et barns medfodte ekstremi-
tetsmisdannelser og en foretagen moder-
kagebiopsi. Baggrunden herfor var en
legevidenskabelig undersogelse, som fast-
slog, at der ikke er nogen forgget forekomst
af ekstremitetsmisdannelser hos bern, hvis
meodre har fiet foretaget moderkagebiopsi

under graviditeten.

Efter en ny hejesteretsdom (se Uge-
skrift for Retsvaesen 2002, s. 1690)
er der blevet stillet sporgsmal ved,
om der stadig gelder et krav om
“overvejende sandsynlighed” for

sammenhaeng mellem drsag og skade.
I sin afggrelse fastslog Hejesteret, at
en patient med overset begyndende
blodprop i hjernen havde ret til
erstatning efter patientforsikringslo-
vens § 2, stk. 1, nr. 1, uanset at pati-
entens merskade ikke “med overve-
jende sandsynlighed” ville vaere
undgiet ved hurtigere iverksat
behandling, men blot “muligvis”.

Hgjesteret anferer i sin begrun-
delse, at patienten ville blive darligere
stillet med hensyn til vurderingen af
arsagssammenhazng mellem fejl og
skade, end tilfeldet var for patient-
forsikringslovens indferelse, hvis der
ikke blev statueret drsagssammen-
hzeng. (Ifelge retspraksis for patient-
forsikringsloven blev bevisbyrden,
ndr der foreld en klar legelig fejl,
efter omstendighederne vendt om,
saledes at det var legen, der skulle
bevise, at skaden ikke skyldtes fejlen.)

Det skal bemarkes, at der ikke 1
dommens begrundelse statueres en
“klar fejI”, men det anfores, at pati-
enten ikke fik “optimal behandling”.
Dommen kan siledes betyde, at nir
behandlingen ikke har vearet optimal,
vil patienter have ret til erstatning,
hvis det ikke kan afvises, at behand-
lingen har medfert den konkrete
skade. Dette vil selvsagt ogsa kunne
fi betydning i relation til de i artik-
len beskrevne situationer, som kan
give ret til erstatning.

3.3. Hvad kan man f3 i
erstatning?

I de - fi — tilfeelde, hvor det han-
dicappede barn — jf. ovenfor — er
berettiget til erstatning efter patient-
forsikringsloven, skal der udmales en
ekonomisk kompensation. Dette
sker efter reglerne i erstatningsan-
svarsloven.

Den erstatningsberettigede er
barnet. Foreldrene er som udgangs-
punkt ikke erstatningsberettigede.
Sifremt barnet er dedfedt eller dor
kort efter fodslen, skal den, der er
erstatningsansvarlig for barnets ded,
betale erstatning for rimelige
begravelsesudgifter til den, der har
betalt for begravelsen, hvilket typisk
vil vaere foreldrene.

For si vidt angir bern fodt med
handicap og dermed varige skader,
er det iszer relevant at overveje krav
om godtgerelse for varigt mén samt
erstatning for tab eller forringelse af
erhvervsevne.

Godtgorelse for varigt mén ydes for
varige ulemper i skadelidtes daglige
livsforelse. De ulemper, méngodt-
gorelsen skal kompensere for, kan
eksempelvis besta 1 indskreenkninger
eller besverliggorelse af dagligdags
goremal (sisom hjelp til spisning,
pakledning og ferden i trafikken),
indskrenkninger eller besverlig-
gorelse af deltagelse i sociale aktivi-
teter pa grund af manglende eller
nedsat bevegelighed, syn, horelse
m.v., samt det psykiske ubehag ved
et handicap. Godtgerelsen for varigt
mén fastsattes til et engangsbelob, der
beregnes under hensyn til skadens
medicinske art og omfang og de for-
voldte ulemper i skadelidtes person-
lige livsforelse.

Méngradens storrelse fastsettes
pa grundlag af en méntabel, som er
udarbejdet af Arbejdsskadestyrelsen,
og som omlfatter de typiske skader.
Godtgerelsesbelabet reguleres arligt,
og for skader, der sker 1 perioden 1.
Jjuli-31. december 2002, udger godt-
gorelsen ved en méngrad pd 100%
590.500 kr. Belgbet nedsattes for-
holdsmeessigt ved lavere méngrader.
Ved en méngrad pd under 5% ydes

ingen méngodtgerelse. Méngodt-
gorelsen kan i seerlige tilfeelde fastseet-
tes til et hojere belpb, som i oven-
navnte periode udger 708.000 kr.,
svarende til en méngrad pi 120%.

For si vidt angir et barn fedt
med handicap, kan der tillige vare
tale om, at pigeldendes evne til (i
voksenlivet) at skaffe sig indtegt ved
arbejde pd grund af handicappet
varigt er nedsat. Det er selvsagt en
umulig opgave at gisne om, hvilket
job det handicappede barn ville have
opniet uden det pigeldende handi-
cap, og i mange tilfelde en ligesa
umulig opgave at gisne om, hvilket
job barnet vil kunne varetage med
handicappet.

Nir man skal beregne erhvervs-
evnetabserstatningen anvendes en nor-
malirslen, som drligt reguleres, og
som med virkning for skader, der
indtraeder 1 perioden 1. juli-31.

december 2002, udger 284.500 kr.

For en skadelidt, der ved skadens
indtreeden ikke er fyldt 15 ir, fast-
settes erstatningen som et kapital-
beleb, der udger 284.500 kr. ganget
med méngraden og herefter ganget
med 10.Ved en méngrad pd under
5% ydes ingen erstatning.

For sa vidt angir bern fodt med
handicap vil der ogsd kunne veere et
mere eller mindre permanent behov
for medicin, fysioterapi, proteser,
hjemmehjxlp, hjelpemidler m.v.
Den, der er erstatningsansvarlig for
personskade, skal erstatte sidanne
helbredelsesudgifter og andet tab. 1 et
sadant erstatningskrav, der skal doku-
menteres, skal der foretages et fradrag
for bl.a. sociale ydelser, som deekker
(dele af) udgiften.

[ Danmark betragtes sidanne
“merudgifter” ved forsergelsen af
et fysisk og psykisk handicappet

barn som et
offentligt anlig-
gende. Dette gal-
der uanset drsagen til han-
dicappet, og udgifterne kan folgelig
ikke vaeltes over pa den person, der
eventuelt er ansvarlig for/har for-
voldt handicappet.

Ifelge § 28 1 lov om social ser-
vice yder kommunen dakning af
ngdvendig merudgift ved forser-
gelse 1 hjemmet af et barn under 18
ir med betydelig og varigt nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne
eller indgribende kronisk eller lang-
varig lidelse.  Merudgifterne  er
eksempelvis kost og diztpraeparater,
medicin, befordring til daginstitution,
behandling eller fritidstilbud, bek-
ledning og vask og personlig hygi-
ejne.

Et nyfodt barn med handicap vil
derfor vanskeligt kunne dokumen-
tere et skonomisk tab i form af hel-
bredelsesudgifter m.v., da udgifterne
er dekket af den offentlige sygesik-
ring m.v. og merudgifterne (egen-
betalingen) af servicelovens § 28.
Dette geelder ganske vist kun frem
til det 18. ir, men det ma antages at
vere vanskeligt at dokumentere et
tab, der reelt forst “starter” 18 ar
sencre.

3.4. Hvornar skal kravet gores
geldende?

Erstatningskrav efter patientforsik-
ringsloven skal vere anmeldt til
Patientforsikringen senest 5 ar efter,
at patienten har fdet eller burde have
faet kendskab til patientskaden. 5-drs
fristen lober fra det tidspunkt, hvor
patienten fir kendskab til, at der under
behandlingen. er pafert denne en
skade. Fristen leber, selv om patien-
ten ikke ved, hvilke folger skaden
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mitte f3, og selv om det derfor ikke
er muligt at gore et bestemt krav
geldende.

For at afbryde forzldelsesfristen
skal patienten derfor inden for 5-4rs
fristen indgive en skadesanmeldelse til
Patientforsikringen. Det afggrende
tidspunkt er kendskab til skaden, og
til at skaden kan vere en folge af
(manglende) behandling. Fristen ud-
sattes ikke pd grund af ukendskab til
patientforsikringsordningens eksi-
stens.

Erstatningskrav forzeldes dog altid
senest 10 dr efter den dag, skaden er
Sfordrsaget. Sifremt skaden forst viser
sig senere end 10 ar efter, at den blev
forarsaget, er kravet 1 henhold til
patientforsikringsordningen foraldet.

Forzldelsesfristen for krav efter
almindelige erstatningsregler er der-
imod 20 dr. Hvor betingelserne for
at rejse et “almindeligt” erstatnings-
krav er opfyldt, og hvor kravet efter
almindelige erstatningsretlige regler
ikke er forzeldet, vil patienten kunne
kreve erstatning efter disse regler,
hvilket kan blive aktuelt, hvis“pati-
entkravet” er forzldet pd grund af
den korte frist 1 patientforsikrings-
loven.

4. Erstatningskrav rettet mod
moderen

Nir sager som de franske (og ame-
rikanske) domme bliver diskuteret i
medierne, fremfores ofte spekula-
tioner om, hvilke uhyrlige sagsanleg
der mon bliver det naste. Nogle
rejser miske det sporgsmil, om det
naste bliver et sagsanleg mod den
mot, der ikke har fravalgt, dvs. abor-
teret, sit handicappede barn. Med
andre ord, om et barn fadt med en
lidelse eller et handicap kan kreve
erstatning af sine forxldre, der har

valgt at gennemfpre en graviditet,
vel vidende at barnet med mere eller
mindre sandsynlighed vil blive fodt
med et handicap eller en lidelse? I
dansk ret vil det 1 sd fald vaere de
almindelige erstatningsregler, der skal
anvendes. Patientforsikringsordnin-
gen er 1 denne situation ikke relevant.

At moderen er blevet gravid vel
vidende, at der er risiko for, at barnet
fodes handicappet pa baggrund af en
genetisk betinget lidelse, eller er ble-
vet gravid trods HIV-smitte, vil efter
vores opfattelse ikke efter dansk ret
blive betragtet som en handling, der
kan medfere et erstatningsansvar.
Det samme geelder 1 de tilfzelde, hvor
moderen gennemferer graviditeten,
selv om en test har pavist en “defekt”
hos fostret. Det stir enhver kvinde
frit at blive gravid. Og moderen kan
naturligvis frit gennemfere sin gravi-
ditet, hvis hun ensker det. Tvangs-
messige abortindgreb findes ikke i
Danmark.

5. Afslutning

Som der er redegjort for 1 artiklen,
skal patienters muligheder for erstat-
ning pé legeomridet primert findes
1 ansvarsgrundlagene i lov om pati-
entforsikring. Loven opstiller visse
betingelser, og kan patienten opfylde
disse betingelser, har vedkommende
krav pi erstatning.

I artiklen har vi alene set pi
erstatningsmulighederne til et barn,
der fodes med et handicap eller en
lidelse, som (fejlagtigt) ikke blev op-
daget inden fodslen. Som det er
fremgiet, vil det vaere uhyre sjeldent,
at et medfedt handicap berettiger til
erstatning pd denne baggrund.
Erstatningsmuligheden er nemlig
udelukkende til stede 1 de situationer,

hvor der er tale om skader (handi-

. vil vaere nerliggende at overveje ct

cap), som kan
behandles, og
som ville vere ble-
vet behandlet og dermed
undgiet, sifremt “defekten” var
opdaget 1 tide.

Medtedte handicap eller skader,
som ikke kan athjelpes ved (rettidig)
behandling, udleser ikke nogen
erstatning. Sidanne handicap er der
ingen, der er ansvarlig for — handi-
cappet er ikke péfert barnet/forvoldt
af nogen, ligesom handicappet ikke
kunne vere undgiet, selv om man
havde opdaget det inden fedslen.

Erstatningsmuligheder 1 de situa-
tioner, hvor barnets tilstand har sam-
menhzxng med sundhedspersonalets
undersogelse eller behandling af bar-
net eller evt. moderen — eller und-
ladelse heraf — under graviditeten
eller i forbindelse med fedslen, er
som udgangspunkt ikke medtaget 1
artiklen; i disse tilfelde er der ofte en
ansvarlig lege el. lign., hvorfor det

erstatningskrav.

Efter vores opfattelse udtrykker
de danske regler et velatbalanceret
synspunkt pd, i hvilke situationer et
barn, der fades med et handicap, har
krav pd gkonomisk kompensation
herfor. At blive fadt med en lidelse,
en skade eller et handicap, som ingen
er ansvarlig for, er en del af livets
mange risici, som snarere mé atbgdes
gennem offentlige ydelser end gen-
nem tilkendelse af erstatning. = =
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Postbesgrget blad. 8245 ARC.

Frem med flaget

Af Jes Erik Jessen,
formand for
Muskelsvindfonden

Nanna Holm, 11 dr,
fra Vemmeley repraes-
enterer med denne
tegning Danmark ved
en tegnekonkurrence
udskrevet T forbindelse
med det europeeiske
handicapdr 2003.
“Dette er en pige der
spiller tennis, og hun
har ikke nogen arm.
Slut, Nanna.

PS: Hun kan godt
spille tennis uden

en arm.”

Muskelkraft 8/2002

Nir Ridhusklokkerne ringer nyt-
aret ind er det samtidig starten pd
det europziske handicap-ar 2003.
Europaisk er maske sa meget sagt,
for det er torst og fremmest et EU-
projekt, men EU udger dog trods alt
det halve Europa — og om et 4rs tid
endnu mere.

Man kan naturligvis sperge sig
selv, hvilken nytte det gor, at der ved-
tages specielle dr for det ene og det
andet, og om gode formal ikke i ste-
det burde tilgodeses hvert eneste ar.

Selv om det er 20 ir siden, husker
mange af os stadig, at daverende
socialminister Ritt Bjerregaard for-
ringede reglerne for invalidebiler
netop 1 et handicap-ar!

Efter min mening er det ikke et
enten-eller. Det europaeiske handicap-
ar skulle gerne skabe opmarksomhed
om mennesker med et handicap, og
ndr forst en opmarksomhed er skabt
1 befolkningen, forsvinder den jo ikke
igen, blot fordi Radhusklokkerne rin-
ger handicapiret ud om et drs tid.

Det europeziske handicap-dr kan
derfor blive starten pi et forleb, der
varer ved. Og hvad Ritt Bjerregaard
angdr, si klebede de forringede bil-
regler til hendes og Socialdemokra-
ternes image 1 mange ar, formentlig
mere end hvis hun havde indfort
dem 1 et ganske almindeligt ar.

Det er naturligvis forskelligt,
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hvordan det europaiske handicapar
gribes an 1 de enkelte EU-lande. Men
felles er, at en karavane sendes af sted
fra Graekenland, der har formand-
skabet 1 EU i forste halvr af 2003.
Karavanen skal besgge alle EU-lan-
dene og nar frem ul Danmark sam-
tidig med Greon Koncert. Pd den
made fir vi mulighed for at fgje en
steerkere handicappolitisk dimension
til koncerterne.

Derudover er der planlagt mange
konferencer om handicap relevante
emner, f.eks. tilgengelighed, arbejds-
marked og rettigheder. P4 dbnings-
konferencen den 5. februar vil
erhvervs- og skonomiminister Bendt
Bendtsen, der er regeringens handi-
cappolitiske koordinator, fremlegge
regeringens handicappolitiske pro-
gram. Det ser jeg frem til med stor
spending.

Ikke mindst fordi regeringen, i
denne sammenheng med socialmi-
nister Henriette Kjer og sundheds-
minister Lars Lokke Rasmussen 1
spidsen, har vist sig at vare meget
imgdekommende pa det handicap-
politiske omride. Men samtidig har
regeringen sd anbragt kommuner og
amter 1 en gkonomisk skruestik med
handicappolitiske forringelser pa det
lokale plan til folge.

Under daxkke af den gkonomi-
ske klemme har amtsborgmester
Bent Hansen fraViborg — og han er
minsandten ogsd Socialdemokrater-
nes nestformand! — igen varet pa
banen med slet skjulte trusler, denne
gang mod hjzlperordningen. Det er
derfor nedvendigt, at regeringen
toner rent flag med konsekvenser
savel for regeringens egen politik
som for amternes og kommunernes
muligheder og pligter. Ogsa for at
klarggre om Bent Hansens trusler er
en konsekvens af den stramme gko-
nomi for amter og kommuner eller
om de er et socialdemokratisk forseg
pd at gentage Ritt Bjerregaards 20 ar
gamle selvmal.

I lgbet af handicapiret vil der

lgbende foregd mange lokale aktivi-
teter, f.eks. handicapdage 1 enkelte
kommuner, udstillinger, teater, sport,
kurser, udgivelser og fester. Alt sam-
men for at skabe opmeaerksomhed og
synlighed om vilkirene for menne-
sker med handicap. I den forbindelse
er det vaerd at huske den to ar gamle
undersggelse fra Socialforsknings-
instituttet, som viste, at holdningen
1 befolkningen er mest positiv, hvis
man selv kender eller har medt én,
som har et handicap. Det viser, at
holdninger kan flyttes, og mange af
aktiviteterne har netop til formal at
give befolkningen mulighed for at
mode os. Mange af Muskelsvind-
fondens medlemmer vil deltage i de
lokale aktiviteter, ikke mindst gen-
nem den lokale afdeling af De Sam-
virkende Invalideorganisationer. Jeg
synes, handicapiret er en fin anled-
ning til at vise flaget.

Huvis vi lige ser bort fra nogle
besynderlige, men forhibentlig
enkeltstiende, socialdemokratiske
udfald, sa mener jeg, at der generelt
er stor politisk velvilje over for os.
Langt de fleste forringelser skyldes
enten uvidenhed og manglende
opmarksomhed hos politikerne eller
en uhensigtsmeessig struktur med tre
besluttende lag: Stat, amter og kom-
muner.

Det diskuteres i forvejen om vort
lille land skal blive ved at have hele
tre niveauer, og det europaeiske han-
dicapdr giver os chancen for at ege
opmerksomheden. Derfor er det et
godt tidspunkt at fyre lidt ekstra op
under kedlerne.

Jeg vil gnske alle et godt nytar —
og et godt handicapir.




