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VI ER VILDE MED LIVET

Et enkelt kig i bakspejlet ka
resu Itater,

n få det til at svimle, - 20 år fyldtmed spændi ng
ha r en teori om,

og -ogsåetpa
at os med m

r skarpe kanter indi mellem. J eg
til at fortræn det ubeha gelige og andre be-

uskelsvind har en

INDHOLD

Endnu
ede4 men jeg har

ge
ikke drøftet teorien med nogen

Beha mets håbløse holdnin g til muskelsvind er ikke
fjernet

ndlersyste
på 20 ål men trØstesløsheden og de opgivende miner

er stærkt reduceret. Vi skal stadigvæk bære over med, at vi i
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forske llige pl
overfo

sig at
kast sk

n har sikkert forestillet instituttet efter de sidste 10
aner og ud ulle ende der; hvor vi står nu, -

nemlig
høje

flo

ninger og det offentlige sætter sig om det samme
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private fore-
bord.
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evne

DE FØRSTE TYVE ÅR - PÅ Eru MÅDE 4
Muskelsvindfondens historie

OPDRAGELSESANSTALTEN 9
Fhv. militærnægter Erik Fogtman om sin tid i "Fonden"

HVERDAG IKINA. 11Dan R. Brock, som har muskelsvind, beretter om sit studie-
ophold i Kina.

SØREN SLÅR TIL.
Portræt af den 17-årige Søren, der som andre unge lever et

aktivt liv.

ET VELLYKKET BARN AF UNGDOMSOPRØRET
Ti

15

19
dligere administrationschef i Egmont Fonden, Ole Dahl ,
giver sit personlige bidrag til historien.
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Det er godt at vi ikke allesammen er ens; At
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KULTUR.

23
H andicappolitisk konsulent Jørgen Lenger opridser nogle af

de opgaver, som Muskelsvindfonden skal arbejde med.

25
r hørt op. Forfatter og redaktør Georg M
betragtninger om tiden.
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etz med et par

29
rhus Krykensemble giver sin definition

lnge
ars

il
en

c
kig

DER KAN FORÆLDRE FÅ HJÆLP OG sTØTTE.
rofessol dr. med. Erik Hansen giver sit syn på patient-

Pressefotograf Mogens Laier har fulgt Muskelsvindfonden
i næsten 20 år. Her er nogle af hans billeder.

EN ORGANISATION ruÅN OEru ER BEDST.
Tidl rgere

ik af
socialminister Aase Olesen grver sin egen karak- 34

terist Muskelsvindfondens arbejde.

EN HISTORISK TILFÆLDIGHED.
iels Arthur Hansen fra Scleroseforeningen skriver om Mus-
svindfonden og De Samvirkende lnvalideorganisationer.

MUSKELSVINDFONDEN KAN VI IKKE UNDVÆRE 37
mester lb Frede-
e sektor og

DEN INSTITUTIONALISEREDE NÆSTEKÆRLIGHED 39Docent Jan Llndhardt om den moderne sundhedsdebat og
ens religiøse baggrund.

45

50

på ordet handicapkult ur.

PLETSKUD

35N
kel

re grad blevet et
k". Grundideen er den samme, og det samlede indhold bliver

uden tvivl endnu bedre med den nye indramning

MarselisborgCenteret rækker ud over muskelsvind-området. V
bliver en række interessen ter som dels kører hver sit løb og der-

udover med fordel gar sammen om mange opgaver. Noget
det epokegørende ved denne her forlovelse er, at

r oprettelsen af Marseli
projekt efter p

sborgCenteret. Det er
rincippet"når man løftert

Borgmester Thorkild Simonsen og amtsborg
ksen om samarbejdet mellem den offentlig
patientforen ing.

Langsommelighed er ellers ikke Muskelsvindfondens varemær-
ke, - der har været fart på i stort set alt, hvad vi har rørt ved

d

SOM D ET DA KAN SIGES.
socialdirektør iÅrhus kommune, JøTidligere rgen Kock

dveje.beretter lidt om behandlersprogets veje og vil

PÅ SPoRET AF BEHANDLING

son til Du
I USA fo rsØger man

chenne-drenge. Eksperterne er uenige om det
nu at flytte muskelceller fra en rask per-

gavnlige ved forsøgen e

Mange vilde ideer er skabt, fordi så mange skøre og dejlige
mennesker har lagt deres sjæl og arbejde i Muskelsvinilfonden

Den 15. maj 1971 samledes 50 håndplukkede pe rsoner for at
stifte Muskelsvindfonden - der var næ ge fra hin lørdag

som kunne forudse, at samme fore selvsamme dato -
blot 20 år senere skulle være med blere og åbne Roya

Scand inavian Casino - ovenikøbet Nordeuropas flotteste!

ET TILBAGEBLIK.
heflæge Ole Hein- Sørensen fra Århus Kommunehospital
ger tilbage på sin tid i Muskelsvindfonden .

ppe man
ning på
til at eta

P

Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlemsforening, der har
som mål at forbedre vilkårene for folk med muskel-
svind. Det sker gennem støtte til forskning, ved oplys-
ning og ved at forbedre behandlingsmulighederne for
de ca. 5000 danskere, der har en muskelsvindsygdom.
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kelsvindpatienterne blev
betragtet som en håbløs
gruppe.

- Dengang var der
udviklet og beskrevet
træningsprogrammer for
spastikere og sclerosepati-
enter. Men muskelsvind-
patienterne var der ingen,
der interesserede sig for.
Når Evald fortalte han hav-
de muskelsvind, blev folk
fjerne i blikket, fortæller
Jette Møller.

Et par begivenheder gav
den sidste påmindelse om,
at der skulle gøres noget
specielt for muskelsvindpa-
tienterne.

I Holland blev der invi-
teret til møde med det for-
mål at få etableret et fast
samarbejde mellem de
enkelte lande i Europa. Det
førte året efter, i september
1977, til dannelsen af EAM-
DA (European Alliance of

Tangkrogsfestiaal i Århus 1980.

o
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Solen skinnede og det hav-
de været sommer allerede
nogle uger, den lørdag i
maj for tyve år siden, da
Muskelsvindfonden blev
dannet. Man kunne fristes
til at tro, at solen har skin-
net på organisationen lige
siden. Men en gennemgang
af Muskelsvindfondens
medlemsblad "Nyt fra
Muskelsvindfonden" viser,
at det ikke er helt tilfældigt
at organisationen er nået
dertil, hvor den er.

Masser af knokle-arbei
de. Successer og fiaskoer i
6n blanding. Men samtidig
plads til at de mange for-
skellige mennesker, der er
gået igennem organisatio-
nen i årenes løb - som mili-
tærnægtere, frivillige eller
hvad titlen nu var - har fået
mulighed for at arbejde
med præcis det, som de var
bedst til.

Hvis talentet, kreativite-
ten eller bare viljen var til-
stede, så er der og har der
vist altid været brug for 6n
til i Muskelsvindfonden.

VELKENDTE NAVNE. Den
15. mai 7971 samledes
omkring 50 

" 
personer på

Sct. OIaf i Arhus til den
stiftende generalforsam-
ling. En af initiativtagerne
til mødet var den daværen-
de formand for Vanførefor-
eningens Ungdomskreds,
Evald Krog. Af andre, som
den dag i dag er velkendte
navne i Muskelsvindfon-
den, kan nævnes Jette Møl-
ler, Bruno Månsson og
Ruth Andersen. Og fra
Vanføreforeningen Poul
Erik Vilhelmsen og Alice
Vilhelmsen.

Initiativet blev orntalt i
aviserne. Et par dage efter
kunne man i de to lokale

aviser, Demokraten og Aar-
huus Stiftstidende læse:

"Det antages at op irnod
3000 mennesker er ramt af
muskelsvind. Sygdommen
er ofte alvorligt invalide-
rende. Men kendskabet til
sygdommen er ikke særlig
udbredt i offentligheden,
oplyser stud. jur. Evald
Krog".

Han blev for øvrigt for-
mand for Muskelsvindfon-
den den dag - og har været
det lige siden.

Det, der ellers optog avi-
serne den 77. maj'1971,, var
Vietnamkrigen - samt en
forsikring fra daværende
arbejdsminister Lauge
Dahlgård om, at regeringen
ikke har planer om at ned-
lægge amterne.

Muskelsvindfonden var
dannnet og Jette Møller,
der på det tidspunkt boede
sammen med Evald Krog,

sørgede på sin facon for, at
der fra starten blev bragt
orden i administrationen.

Hun byggede en reol,
der fyldte hele den ene væg
i det daværende soveværel-
se på Ajstrup Byvej nr. 19.
En cigarkasse fik påskriften
"Muskelsvindfonden" - og
pengekassen var hjemme.

Reolen er stadig i brug i
Vestervang 41.

EN HABLØS GRUPPE. Pio-
nererne fra dengang havde
en masse erfaringer med
fra Vanføreforeningen.
Evald Krog og Poul Erik
Vilhelmsen var "på skift"
formænd og næstforrnænd
for foreningens ungdoms-
kreds, mens Jette Møller og
Alice Vilhelmsen på samme
måde "tog sig af" sekretær-
posten. Gennem dette
arbejde blev de bekræftet i
deres oplevelse af, at mus-

Muscular Dystrophy Asso-
ciations).

Et af Vanføreforeningens
aktive medlemmer, Karin
Thygesen, døde af en banal
lungebetændelse, da hun lå
på hospitalet med et bræk-
ket ben. Hun havde længe
været fortaler for gruppens
specielle behov.

Men for at sætte noget i
gang, var det nødvendigt
med nogle penge. Vanføre-
foreningen ville ikke accep-
tere, at der blev samlet pen-
ge ind alene med det for-
måI. Muskelsvindfonden
blev en nødvendighed

TALENT FOR PENGE. Det
med pengene viste Muskel-
svindfonden at have sine
egne talenter for. Fra 1971.
tiI 1.972 blev indtægterne
fordoblet og det er sket
mange gange siden. Med
enkelte undtagelser har

kurven været jævnt stigen-
de gennem alle tyve år.

Arrangementerne, der
blev tjent penge på, var
mange forskellige. Som
regel livsbekræftende
arrangementer præget af
musik og glæde - som ind-
samlingsaktiviteterne den
dag i dag.

En af de allerførste akti-
viteter stod den nydannede
Arhus Lokalgruppe for. I
"Nyt fra Muskelsvindfon-
den" nr. 2, 1,973 kan man
om den nye gruppe læse, at
den "arbejder kollektivt"
og at gruppens første
arrangement hedder
"Værtshusholder for en
dug".

Konceptet - et flittigt
benyttet ord i Muskel-
svindfonden - var, at inde-
haveren for en aften stille-
de sit værtshus til rådighed
for Muskelsvindfonden,

som så til gengæld sørgede
for det nØdvendige mand-
skab og indkasserede over-
skuddet. Det første arran-
gement fandt sted på
værtshuset "Hvalrossen" i
Skolegade i Århus og blev
en succes. Dagens omsæt-
ning lød på 5200 kroner -
ny rekord for værtshuset.

TIL HELE FAMILIEN. Indsam-
lings-aktiviteterne skulle
dog kun tjene foreningens
formåI, som primært var at
sætte nye forsknings-pro-
jekter igang. Men foræl-
drekonferencerne - en for-
løber for nutidens familie-
kurser i Vejlednings og
Behandlingscentret (VB-
centret) - kan alligevel
dateres helt tilbage ti|1973.

Også dengang blev til-
buddet rettet mod hele
familien. I konferencerne
deltog forskellige eksperter
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fra Muskelsvindfonden -

primært læger fra dei, der
dengang hed "EksPertrå-
det"

Rådet var en del af
Muskelsvindfonden og
bestod af læger og en PSY-
kolog, der havde en særlig
interåsse for muskelsvind-
sygdommene og deres

behandling.
I 197 6 kom VB-centret til.

En undersøgelse blandt
Muskelsvindfondens med-
lemmer havde Påvist et

stort behov for fYsio- og
ergoterapeutisk vejledning.
H4ålet var desuden at
udvikle nye behandlings-
metoder. ErgoteraPeut Jette
Møller og fYsioteraPeut
Birgit Steffensen blev de

første navne På centrets
lønnings-liste. I konse-
kvens af den beslutning,
trak det samlede "EksPer-
tråd" sig tilbage' Rådet
kunne ikke Påtage sig
ansvaret, når behandlingen
også skulle foregå udenfor
h6spitalsregi. Flere af eks-
perirådets medlemmer
valgte dog heldigvis fortsat
at have tilknYtning til
Muskelsvindfonden.

ØKONOMI. Helt siden
centrets dannelse har øko-
nomien været et tilbage-
vendende- Problem. I 1978

vedgår Århus Ami for
førsie gang, at amtet skal
betale ior den behandling,
amtet ikke selv er i stand til
at tilbyde. I den anlednins

;f

advarer landsformanden i
"Nvt fra Muskelsvindfon-
deri" mod at tro, at VB-cen-
trets problemer nu er løst
for evigt. Det skulle vise sig
han fik ret.

To år senere bliver der
tegnet overenskomst mel-
lem Muskelsvindfonden og
Århus Amt. Men det løste
heller ikke alle centrets Pro-
blemer. Fem år senere
fremfører den nYvalgte
bestyrelsesformand for VB-
centeret, cheføkonom Per

Bendix, at behandlingen af
muskelsvindramte burde
være en opgave/ som staten
også tog sin del af.
- Men der skulle gå Yder-

lieere seks år før folketin-
gåts politikere indså, at han
havde ret.

TID TIL FORSKNING' Siden
kom Udviklingscenteret til.
I den overenskomst, der
var tegnet med Århus ami,
var der ikke Plads til forsk-
ning og udvikling. Det
ønskede Patientforeningen
al gøre noget ved.

1. lanuar 1985 kunne
Udviklingscentret starte sit
arbejde. Planerne og visio-
nerne var store - armbe-
vægelserne ligeså' Handi-
capTorskning var nøgleor-
dei. Væk var grundforsk-

t t. l'r, *$
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Daaærende formønd for ekspertrådet professor Bent de Fine Oliaørius er ude med lireknssen' Åtet er 1974' Ste-

det er Cleminsbro i Århus. Landsformanden ser skeptisk på '

ningen - nu drejede det sig
for ålvor om at gennemføre
forskningsprojekter, der
kunne komme medlem-
merne til gode her og nu.

Et bedre liv med større
kvalitet var målet' Grund-
forskningen var der allige-
vel ikke økonomiske res-
sourcer til i Danmark'

Af nogle af de første
forskningsprojekter skal
blot nævnes "Livsvilkår for
familier med Duchenne-
drenge" og samarbejdet
med- firmaet ERCODAN
om udvikling af en nY bør-
nekørestol.

DEN DYRE BOG. Samtidigt
skulle erfaringerne fra VB-
centret gøres tilgængelige
for alle. ErgoteraPeut Jette
Møller og fYsioteraPeut
Birgit Steffensen, der begge
var med helt fra starten,
påbegynder arbejdet På
bogen "Muskelsvind hos

børn". Det kom til at tage
nogle år, og det var der
ikk; altid forståelse for.

Internt i foreningen blev
bogen omtalt som "dan-
marks dvreste". Men der er

en forklaring På, hvorfor
der gik så lang tid.

--Da vi gik igang med
bogen, var det for at for-
beåre det daværende be-

handlingstilbud. Vi mente
den bedste måde at gøre
det på, var ved at overdra-
ee eifaringerne til andre. Vi
åkr"u og 

"skrev. og skulle
samtidig bearbejde otte års

oolevelser.' I en periode var vi slidt
ned. Flåre af de børn, vi
havde haft kontakt med fra
starten, døde indenfor sam-
me år. Vi var ganske enkelt
ikke i stand til at møde nYe

familer med muskelsvind-
børn og enthusiatisk for-
midle viden om fYsioteraPi,
C-Pap-træning osv, fortæl-
ler Jette Møller.

Men bogen blev færdig
og kunne endelig Præsen-
te"res for landsmødet i 1988.

At "Muskelsvind hos børn"
også fik meget flotte an-
m-""ld"lset, og at den af VB-
centrets familier bliver
betegnet som uundværlig,
skalblot nævnes i forbifar-
ten.

6

London 1971. Til stiftende gene'

ralforsamling i EAMDA (EuroPe-

øn Alliance of Muscular DYstroP-

hy Associations) ' Af kendte perso-

ner kan næunes lette Møller og

Eoald Krog.
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ling og hjælpemidler. Nu
dukker der også artikler op
med et socialpolitisk ind-
hold.

Da daværende socialmi-
nister Ritt Bjerregård i 1980
for første gang lancerer
loven om socialindkomst-
begrebet , kan man i bla-
dets spalter læse følgende:

"Socialindkomsten er
uanstændig, umoralsk og
det er udtryk for en fejhed
at man ikke i stedet laver
en rimeligere fordeling af
indkomsterne i dette land."

Som bekendt blev loven
indført alligevel. Og handi-
cap-politikken blev en del
af Muskelsvindfondens
profil.

Nu blev der for alvor
arbejdet på at forbedre de
sociale vilkår for Muskel-
svindfondens medlemmer.
At få gjort ordningen med
at fysisk handicappde selv
kan ansætte den hjælp, de
har brug for, landsdækken-
de, var og er stadig en af
Muskelsvindfondens mær-
kesager. En anden mærke-
sag var at få gratis fysiote-
rapi til kroniske patienter.
For blot at fremhæve nogle
enkelte sager.

KART BARN. Oprettelsen af
Udviklingscentret i 1985
blev en naturlig forløber
for et endnu større center.
"Muskelsvindcentret",
"Instituttet"," Aktivitetet"
og endelig "Marselisborg-
Centeret". Kært barn har
som bekendt mange navne.

Første gang centeret for
alvor bliver omtalt i "Nyt
fra Muskelsvindfonden" er
i forbindelse med ti-årsjubi-
læet. I et interview erklærer
landsformanden frejdigt, at
"et institut for muskelsvind
vil være et selvfølgeligt til-

bud om 1,0 år." Det kom
næsten til at holde stik. I
hvert fald er det ingen
overdrivelse at sige, at pla-
nerne om et institut aldrig
har været så realistiske og
så tæt på at blive gennem-
ført sorr.i\991..

Dengang blev institut-
planerne ikke modtaget
lige godt i alle lejre. Fx.
betegnede en professor
id6en som en "rigtig Evald
id6". Men derfor behøver
den jo ikke at være dårlig,
vel?

TangkrogsfestiaøIen 1977. Ergoterapeut lette MøIler (til aenstre) og

fysioterapeut Birgit Steffensen i Muskelsoindfondens informationstelt.
EN KORT FUNDERING OVER NOGEI, DER SKULLE HAVE VÆRET

HURTIGT OVERSTÅEI, MEN SOM BLEV EN LANG VÆRNEPLIGT.

AF ERIK F(,GTMAITI

9I
Den officielle åbning af "Dan-

marks første Vejlednings - og

Behandlingscenter for muskels-
uindramte", som det hed i presse-

meddelsen. Frø aensLre raglime-
piønisten Peter Fahrenholtz, råd-
mønd lens Arbjerg Petersen,
landsformønd EuøId Krog og

daoærende amlsborg.mester

Robert Saøne Hansen. Aret er
1976.

PLADS TIL POLITIK. Samtidig
med at Muskelsvindfonden
får opbygget sit eget priva-
te hospital - VB-centret har
nemlig status som sådan -
begynder patientforenin-
gen også at markere sig
mere og mere i handicap-
politiske spørgsmåI. Vi
skriver slutningen af halv-
fjerdserne og starten af fir-
serne. De politiske partier
og grupperinger - specielt
på venstrefløjen - svælger i
bogstavkombinationer. Po-
litikken er det vigtigste.

"Nyt fra Muskelsvind-
fonden" ændrer også stil.
Tidligere har bladet næsten
udelukkende beskæftiget
sig med indsamlings-akti-
viteterne, VB-centrets fi.
nansiering og med behand-

I 1979 aør Muskelsaindfonden arrnngør af et Totnlbehøndlings-seminnr
på Pindstrupcentret, B0 føgt'olk fra ti forskellige lønde deltog. Det aar
således første gøng, at såael medicinske, genetiske, t'ysioterøpeutiske, or-
topædiske og sociøIe problemer blezt diskuteret i sammenhæng øf eksper-

terne. På billedet ses fra venstre Bent de Fine Oliaarius, Dønmark, Poul
Vignoz, USA, Ingrid Gamstorp, Saerige, Gardner-Medain, England og

OIe Hein-Sørensen, Danmark. Forrest i billedet landsformanden.

Det var d6r i den første
halvdel af 7]'erne. Vi, der
var født en snes år tidlige-
re, havde fået krig nok. 2.
verdenskrig var en del af
vores arvegods. Koreakri-
gen blev vi opflasket med,
og den kolde ditto var
påført os som hverdag. Føl-
te vi. Vi måtte reagere.

Mange af os valgte at
blive militærnægtere, hvil-
ket også gik godt i spand
med, at vi var lidt - synes
vi i hvert fald selv - op-
rørske. Og så endte vi på
opdragelsesanstalt...

Anstalten var camoufle-
ret som en såkaldt syg-
domsbekæmpende organi-
sation med navnet.Muskel-
svindfonden og var et af de
mangfoldige tilbud om
udstationering den tids
nægtere fik som supple-
ment til, hvad der ellers
kunne kaldes 3-B-konceptet
i de danske militærnægter-
lejre, bordtennis, billard og
bajere.

Ved svingdøren i fonden
blev strømmen af nægtere
budt velkommen af den
landsformand og chef, der
egentlig ikke lignede sådan
een, og som vi derfor også
langt hen af vejen betragte-
de som en ligemand.

UNGE FORKÆ-LEDE. Derfor
er det også lidt uretfærdigt
nu i modenhedens bakspejl
at tegne billedet af forman-
den som en kommisær i en

opdragelsesanstalt. Billedet
er mere nuanceret end som
så.

Samfundet havde et
mindre problem med et
relativt stort antal sikkert
forkælede og i hvert fald
utilpassede unge, der ikke
ville springe soldat.

Evald Krog etablerede i
1971 i sin naivitet en lands-
organisation med sig selv
som landsformand og
manglede nogle ansatte at
herse over.

Og det treide led i denne
kæde var vi nægtere. Vi
skulle bare have tiden til at
gå så behageligt som
muligt. Og så endte vi på
opdragelsesanstalt.

En af demokratiets
opdragelsesanstalter, kun-
ne man sige med fare for at
svinge sig for højt op her
ved 20 års jubilæet. (bare
vent til om fem år).

TROEN PA OS SELV. Men
mens det bare gik derud af
og vi fik drevet noget
Muskelsvirtdfond og hyg-
get os, lærte vi stille og
roligt alt oin interesse-orga-
nisationernes samspil med
statsmagten og det hele
politiske system. Alt sam-
men nyttige sager for sam-
fundet, en voksende
Muskelsvindfond og vores
egen personlige udvikling.

Til overflod lærte vi så
ting som at tro på os selv
(og Evald) at omgås vidt

forskellige mennesker, en
sund skepsis over for auto-
riteter som f.eks. Iæger,
ikke at godtage hverken
det første eller andet afslag
(hverken fra et ministerium
eller fra en pige) - og gen-
nemføre et bankospil.

Det var midt i 7O'erne og
siden kom så fua 1977 tll
1989 en lang periode som
medlem af repræsentant-
skab og bestyrelse. En peri-
ode præget af turene tilmø-
der hos Ruth Andersen i
Glostrup, stakke af referter,
regnskaber og opdaterede
rapporter om nye prjekter -
og visioner.

MÆTHEDEN TIL SIDST. os
til sidst trætheden, mæthe-
den og den usigelige lettel-
se ved at kunne bære hele
stakken af papirer ud i
skraldespanden og inds-
nævre sin delta$else til at
betale det årlige kontigent.

Men 15 år af ens liv sæt-
ter spor. Kæresten man
fandt, de mange gode min-
der og beundringen for de,
der kan blive ved med at
kæmpe.

Og så tilsidst tilsagnet
om, at vi sikkert er mange
reservister, der fra hver
vores sidelinie følger lidt
med og er parate den dag,
det måtte knibe.

FOTO: MOGENS LAIER
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Yi, er, san, si...." ("en, to,
tre, fire...."). Stemmen fra
naboskolens skrattende for-
stærkeranlæg vækker mig
klokken halvsyv og forkyn-
de1, at en ny dag er startet.
Da jeg overhovedet ikke
har til hensigt at følge mor-
gengymnastikken, vender
jeg det døve øre til de dårli-
ge men højtlydende højtta-
lere, og sover videre endnu
knap en time. Det næste jeg
registrerer er Jens, der
rumsterer på vores værelse.
Jeg erkender, at det er slut
med min skønhedssøvn, og
at det er tid til at stå op.

Jeg priser mig lykkelig
for, at vi har varmt vand
hele døgnet og kaster noget
vand i hovedet. På med de
lange underbukser og den
uldne trøje - og jeg er klar
til at tage fat på endnu en
dag på Fudan universitet i
Shanghai. Kvart6r i otte
starter der igen en knitren-
de lyd fra de udslidte højt-
talere. Denne gang en mel-
lemting mellem en kinesisk
popmelodi og en march.
Jeg trækker kraven godt op
omkring ørerne, da det
atter er en kold og klam
vinterdag, og begiver mig
afsted til skole.

LUFTE SANGFUGLEN. DeT
er allerede hektisk på vejen
til skolen. Mange ældre er
på vej hjem med deres fug-
lebur. De har været ude at
lufte sangfuglen, mens de
selv har gjort dagens mor-
genøvelser langs fortorvet
eller i en af byens parker.
Eller de har måske blot
fundet sammen med andre
og sludret om børnebørne-
ne/ mens de har lyttet til
fuglenes kvidren.

Utallige undrende cykli-
ster passerer
mig, medens
de ihærdigt
vedbliver at
bruge ringe-
klokken. Nog-
Ie bruger
klokken så
flittigt, at jeg
er overbevist
oh, at det
også hører
med til mor-
Sengymna-,
stikken.

Overfyldte busser med
utålmodige kinesere på vej
til arbejde, kører tudende
forbi. Små traktorer og last-
biler drøner larmende ud

ad vejen mod endnu en
hård dags slid.

I mellemtiden er jeg kørt
gennem indgangen til uni-
versitetets område, hvor
portnerne sidder og holder
øjemed, hvem der kommer
og går. leg kører i min el-
kørestol ned gennem hove-
dall6en, med træer på beg-
ge sider, der forlængst har
smidt sine blade, og nu står
nØgne og venter på, at
forårssolen skal vække
dem af deres tornerose-
SØVN.

GLEMMER HVOR JER ER.

Jeg hilser på de samme
gadefejere, som hver mor-
gen fejer skidtet væk fra
alleerne. Jeg snoer mig mel-
lem små-snakkende kinesi-

FOTO: LARS EKENBORN / BILLEDHUSET

ske studerende, nikker til
de modkørende cyklister,
og glæder mig over, at der
ingen biler er her.

Ofte glemmer jeg, at jeg
er studerende i et fremmed
land. Hverdagen her er tit
lige så ensformig, som
mange er tilbøjelig til at
mene om tilværelsen i Dan-
mark. Men denne morgen,
da jeg ser ind på bygnin-
gerne, hvor de kinesiske
studerende bor, går det op
for mig, at jeg befinder mig
i et land fjernt fra det lille
trygge kongerige.

Jeg tænker på hvor for-
skellig vores verdener er.
Her bor mange af de stude-
rende seks mennesker sam-
men på omtrent 1,2 kva-
dratmeter uden varme. De
har ikke mulighed for selv
at bestemme, hvornår lyset
skal slukkes. Strømmen bli-
ver ganske enkelt afbrudt
klokken elleve om aftenen.
Desuden er flere af de stu-
derende, som deltog i
demonstrationer for halv-
andet år siden eller sympa-
tiserede dermed, blevet
fjernet eller har fået van-
skeligheder ved at få arbei
de.

LOVPRISNING AF KINA. Et
kvarter efter at jeg har for-
ladt mii kammer, sidder jeg
i klasselokalet sammen
med otte japanere. Oprin-
delig var vi otte japanere,
tre amerikanere, en russer
og mig. Men som tiden er
gået, så er de andre vester-
lændinge mere eller mindre
faldet fra.

Det er heller ikke mor-
somt at sidde tre timer i et
nordvendt, fugtigt klasse-
værelse uden nogen form
for medens

u-
denfor
minder om
en mild
dansk vin-
ter.

Under-
visningen,
som fore-
går på
kinesisk,
starter i
dug med
indlæring
af de nye )
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gloser til dagens tekst. Tek-
sterne er ofte en lovpris-
ning af Kina og dets folk.
Historier om flittige stude-
rende og energiske bønder
eller arbejdere.

Eller de handler om
Kinas utallige opfindelser
gennem tiderne, såsom
porcelænet, kompasset
eller krudtet. Idag er emnet
selvopofrelse:

- En ung pige stiger på
bussen. Under kørslen bliper
hun køresyg, hailket en æIdre
herre straks bemærker. Han
skynder sig at tage sin helt
nye hat af, og løder hende
knste op deri. Derued har den

gamle mand reddet de
omkringståendes tøj frø at bli-
ae beskidt. AIIe i bussen er
rørt. Sela fortæIleren er så
oaerztældet, øt han næsten
glemmer øt stige øf bussen.

LET FOR JAPANERNE. Det
er vanskeligt at følge tem-
poet med indlæring af nye
tegn, hvor japanerne har en
klar fordel, da de kender de
fleste tegns betydning, men
kun mangler udtalen.

Vejret har skiftet til
hjemturen. Solen skinner,
og temperaturen udenfor
er flere grader højere end i
klasselokalet. Tilbagepå
mit værelse når jeg lige at
drikke en kop grøn te
inden dagens spændende
spørgsmål bliver besvaret:
"Er der kommet noget post
i dag?" Det er ikke tilfæl-
det, og jeg fortsætter slu-
køret over til kantinen,
hvor jeg endnu en gang
sætter min mave og smags-
løg på en hård prøve. Fro-
kosten er, som alle de for-
gående dage, kold, slimet,
olieret og uappetitlig.

Da vejret stadig er fint,
benytter jeg lejligheden til
at køre en tur ned til mar-
kedet, der ligger ti minut-
ters gang fra vores.uden-
landske kvarter.

FOTO: PER KLAESSON/BILLEDHU5ET

FLEST KINAKAL.
den stemning,

Jeg elsker
der er

omkring markedet. Belæs-
sede cykler forsøger at
komme igennem mylderet
af handlende, købere og
nysgerrige som jeg selv. Jeg
kommer forbi grøntsagsbo-
derne, som endda her om
vinteren bugner af friske
grøntsager, hvoraf kinakå-
lene naturligvis udgør
langt den stØrste del, men
også tomater, agurker, løg,
kartofler, gulerødder og
forskellige krydderurter er
rigt repræsenteret.

I frugtboderne støder jeg
på æbler, pærer, bananer,
appelsiner, meloner, ananas
samt forskellige nødder.
Mens jeg undrer mig over
den mangfoldighed, der er
af vareudbud, har en ældre
dame taget opstilling for at
se lidt nærmere på mig.

Hønen, som hun har
købt i boden på den anden
side af vejen giver en høj-
lydt protest over at blive
båret i benene med hovedet

hængende nedad. Lidt læn-
gere nede ad gaden står
slagteren og parterer det alt
for fede svinekød, mens
lunger og mave hænger og
venter på en køber.

Ikke langt derfra sidder
skomageren i færd med at
forsåle et par sko. Et andet
sted er fiskehandlerne
igang med at præsentere

dagens store udvalg af for-
skellige fisk, skaldyr og
skildpadder. Jegstopper
op og spekulerer over, hvor
fiskene kommer fra, da flo-
derne og åerne omkring

FOTO: PER KLAESSoN / BILLEDHUSET

Shanghai er stærkt forure-
net. Bag vores udenlandske
ghetto løber der et vand-
løb, hvor vandet er næsten
ligeså tykt og sort som olie.

ER DU FRA USA? Jeg får nu
ikke tid til at fundere læn-
ge, fordi en af dem der står
nærmest spørger: "Er du
fra U.S.A?" En af de sæd-
vanlige samtaler er i gang,
som desuden omfatter føl-
gende spørgsmål: "Hvad
laver du? Hvor længe har
du studeret kinesisk? Hvor
længe har du været i Kina?
Hvad laver dine forældre?
Hvor meget koster stolen?"
Ofte stopper samtalen med
disse standard-fraser, dels
fordi mit ordforråd stadig
er begrænset, men også for-
di jeg umuligt kan fortælle,
hvor meget en elektrisk
kørestol kostet uden at

efterlade et indtryk af, at
jeg er millionær.

40 NYE TEGN. Det er på
tide, at jeg begiver mig
hjem for at forberede mig
til næste dag. Jeg skal lære
de godt 40 nye kinesiske
tegn, som den nye tekst
indeholder, samt forsøge at
huske de gamle. Desuden
har jeg et par øvelser om
dagens grammatik, der
skal laves.

Efter endnu et ubehage-
ligt møde med vores kanti-
ne og lidt mere læsning,
afslutter jeg dagen med en
kop kaffe og senere en øl i
vores lille caf6. Den er
vores samlingssted for fæl-
Ies samvær. Der bliver
ivrigt diskuteret om til-
værelsens store spørgsmåI,
eller der bliver spillet kort
og skak, og andre får skre-
vet deres breve. Andre igen
får privatundervisning af
nogle af de kinesiske stude-
rende, som også læser på
Fudan.

Udover at være et sam-
lingssted for os udenland-
ske studerende, betragter
jeg også stedet som væren-
de årsag til at vi isolerer os
endnu mere fra kineserne.
Det er uhyre vanskeligt for
kineserne, uden tilknytning
til Fudan, at få lov til at
besøge vores ghetto. Alle
kinesere, der ikke arbejder
inden for vores glasskårs-
belagte mure, skal registre-
res, så snart de kommer ind
ad porten, hvilket gør, at
mange ikke bryder sig om
at komme her. Og mange af
os udlændinge er måske
tilbøjelige til at tænke:
"Hvorfor gå ud, når vi har
vores egen lille caf6?" tl
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han viser videre rundt i sit
værelse.

Som til forveksling lig-
ner enhver anden 17-årig
knægts hummer. Rap dame
på plakaten, snesevis af
computerspil, en anelse
roderi. Kun sengen og en

Søren (th) er aild med at spille hockey. Høn har selzt tøget initiøtia til at løzte en klub for kørestolsbrugere, som mødes hrter tirsdøg

AF IøRGEItI IEPPESETT

I manuskriptholderen ved
computeren sidder en dis-
position til en stil om Ruhr.

- Det er fordi, vi så tit
kører forbi det område i
vores sommerferier. Så jeg
valgte at skrive om det, for-
klarer Søren Lund, mens

kranskinne i loftet fortæller,
at her bor en lidt anderle-
des. Søren Lund har
muskelsvind og er handi-
cappet.

På een måde er det let
nok at se. For eksempel kan
han ikke gå, men bevæger
sig rundt i elektrisk køre-
stol. Kranen i loftet løfter
ham i seng eller bærer ham
ud til badekarret. Og uden-
for holder en stot blå kas-
sevogn/ som han transpor-
teres rundt i, når han skal
noget ude i byen.

Men hvad, man ikke lige
ser/ ef,/ at det altsammen
ikke er nogen hindring for
et travlt liv med skole,
idræt, ture i byen, rejser.
Faktisk er der mere end

almindeligt gang i Søren
Lund. Så på den måde
behøver muskelsvind ikke
være noget handicap, fri-
stes man til at mene.

STRAMT PROGRAM. Man-
dag til fredag går han i sko-
le.

Hver tirsdag aften kører
han til Rødovre for at spille
hockey sammen med en
halv snes andre i klubben
Orient. Om onsdagen er
han til svømning. Mandag
og fredag til fysioterapi. Og
torsdag på aftenskolekur-
sus i maskinskrivning og
tekstbehandling.

To hjælpere med tilsam-
men 61 timer ugentligt sør-
ger for transport og andre D
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FRA FATVIILTEN.



At celebrere en 20-års fød-
selsdag som et jubilæum er
typisk for Muskelsvindfon-
den. Tyve år er jo sådan set
hverken fugl eller fisk.
Men, enhver mulighed er
en god mulighed for
Muskelsvindfonden til at
gøre opmærksom på de
muskelsvindramte og deres
problemer. Det har været et
karakteristisk træk lige fra
begyndelsen.

Hvis man alligevel vil
hæfte sig ved de 20 år og
sØge en betydning i dette
åremåI, så har det god
mening at gå de 20 år tilba-
ge i tiden og hæfte sig ved
fødselsåret 1971 - tre år
efter at ungdomsoprøret
brød ud.

Det er helt åbenbart, at
Muskelsvindfonden er et
barn af ungdomsoprøret -
et vellykket barn, som
overlevede. Dem er der
ikke mange tilbage af.

Muskelsvindf onden
blev til som et opgør og et
oprør mod det etablerede,
det forkalkede, det autori-
serede, det sammenspiste

- var en pinagtigt velbe-
grundet erfaring hos et
antal unge, velbegavede
ofre for muskelsvindsyg-
dommene i henseende til at
blive behandlet som
"objekt" - ikke at være
"subjekt" i forhold til
"systemerne".

Dette var brændstoffet
for en dyb frustration og
indignation, der førte til
det indædte engagement,
som parret med usædvanli-
ge organisatoriske, politi-
ske og ikke mindst PR-
mæssige talenter gav gen-
nemslag for nytænkning,
nyskabelser og et utroligt
aktivitetsniveau.

Kernepunket for Mus-
kelsvindfondens virke var
og er: at sætte den ramte per-
son i centrum. At lade per-
sonen/mennesket selv og
dets egen personlige eksi-
stens være udgangspunktet
for alle bestræbelser.

Selv om det må fore-
komme selvklart, at sådan
bør det være, så var det -
og er det fremdeles - på
mange måder således, at

HVEM HAR TETEN ? oet eT

klart, at læger er i forgrun-
den omkring sygelige til-
stande. De opsøge\ de
undersøger, diagnosticerer,
søger at behandle, finde
årsagen, eventuelt forebyg-
ge. De bruger og baserer
deres professionelle liv på
at arbejde med de sygelige
tilstande. Det er storartet,
det er nødvendigt, og de
udfører fremragende arbej-
de.

Samtidig er læger i kraft
af deres uddannelse og
samfundsmæssige place-
ring veludstyrede til at
påkalde sig opmærksom-
hed og ressourcer. Det er
derfor naturligt, at læger i
vid udstrækning har taget
initiativ til at samle offent-
lighedens opmærksomhed
om det ene sygdoms- og
handicapproblem efter det
andet. Det har været godt
og påkrævet.

Men det specifikt medi-
cinske problem er kun en
del, omend en betydnings-
fuld del, af de mange for-
skellige elementer, der har
indflydelse på den enkeltes
eksistens og personlighed.

DEN TOTALE SITUATION.
Muskelsvindfonden har
været banebrydende og har
dannet forbillede ved at
(gen)erobre opmærksom-
hed og ressourcer til den
syge,/handicappedes totøIe
situøtion. Og gøre den til
udgangspunkt for en bred
vifte af tiltag i forhold til:
bosituation, sexualitet, be-
handling, familieforhold
etc.etc. Selvfølgelig også
vedr. diagnosticering, fore-
byggelse, genetik o.l.i hvem
kan være mere interessere-
de i disse forhold end de,
som selv er ramt. Med
andre ord et holistisk-eksi-
stentielt udgangspunkt - som
er helt i samklang med
manifestationer i andre
områdex, som sprang ud i
tilknytning til ungdomsop-
tøret.

RESPEKILØSHED OG
VOVEMOD. Et oprør er et
angreb på, en kritik af
noget bestående. Hvad jeg
har anført om det lægelige
system kunne tilsvarende
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Handicamp i Malling 1971. Målet aar at bygge en ny legeplads for børnene .

d "vi alene vide"...Det var et systemer, som er skabt til at
! velbegrundet oprør - og låse særlige problemer, ero-
t nødvendigt opr,ør - som brer en egen selvstændig
å andre i tiden - for der var eksistensbegrundelse I
I væsentlige forhold, som detailproble"met og suger
F måtte ændres og fornyes. styrke - ressourcer og

MENNEsKETTcENTRUM ;if,:t'?il1:å-,;.åTr"*::
Kærnen i den lille nye den syge,/handicappede
"atom-mile" Muskelsvind- person og hans totale-situa-
fonden - det som gav styr- tion.
ken og gennemslagskraften
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Høppening i Århus kunstbygning 1-981. Jørgen Nøsh og professor Saen MøIain opførte den lænkede Prometheus
oed åbningen nf Muskelsoindfondens kunstudstilling og nuktion.

beskrives med henvisning
til de andre systemer: de
" gamle" organisationer, det
offentlige system i dets for-
skellige fremtoninger.

Muskelsvindfonden gik
i krig mod knæsatte hold-
ninger, vanetænkning, for-
ældede og utilstrækkelige
eller manglende metodel,
hellige og uheldige køer -
og dermed "the establish-
ment". Det bliver man sjæl-

dent populær på hos dem,
der repræsenterer det etab-
lerede.

Muskelsvindf ondens
ideer, tiltag og fremgangs-
måden stødte selvfølgelig
på modvilje, kritik og mod-
stand; men - efter at man så
resultaterne - også på mis-
undelse og efterligning.

Ungdommens fø\ge-
svende - respektløsheden
overfor det 6n gang ved-

tagne, vovemodet og utræt-
teligheden - blomstrede for
fuld udblæsning (hvis man
vil tilgive mig de blandede
metaforer). Det har været
fascinerende og impone-
rende at være vidne til i
fondens forskellige aktivi-
tetsområder. For eksempel
det område, som handler
om at aække opmærksomhed
og skøffe penge. Fra kunst-
udstillinger og - auktioner

garneret med rock-musik,
tombolaer og lodsedler, til
kæmpearrangementer som
"de grønne koncerter",
"Casino i2'eren" og spille-
caslno.

Ikke fordi vovemodet
ikke også et par gange har
givet nogle ordentlige øre-
tæver. Men alt i alt har akti-
viteter og økonomi tegnet
en flot stigende kurve. Det
skyldes, at vovemodet og
manglen på respekt for
"det man plejer at gøre"
har været kombineret med
seriøsitet og professionalis-

Man har taget sine enga-
gementer meget alvorligt
og lagt en kæmpeindsats i
dem. Man har overvejet
tingene meget omhygge-
ligt, man har skaffet sig den
bedst mulige sagkyndige
rådgivning, man har haft
åbne drøftelser med uden-
forstående, som har influe-
ret på beslutningerne, og
man har følt en fundamen-
tal forpligtelse overfor kaø-
liteten af det, man gjorde
som har været tilstede selv
i fiaskoen med TY2's
casino.

FLERE MENINGER. Man
kan have forskellige
meninger om nogle af de
kilder, som Muskelsvind-
fonden stikker sit finansiel-
le sugerør i. Personligt bry-
der jeg mig ikke om den
professionelt udnyttede
spillelidenskab - men leg
må da erkende, at der kun
er gradsforskelle til de
knæsatte tombolaer og lod-
sedler.

Jeg kunne også have
min tvivl vedrørende kom-
binationen af øI og musik -
selv om også den har lange
rødder bagud. Men jeg har
på tætteste hold oplevet
"de grønne koncerter",
hvor 4-500.000 danskere -
707o af befolkningen -børn,
unge, midaldrende og
gamle er sammen om
musikalske oplevelser (selv
om jeg kvier mig ved at
betegne rock som musik) -
iil indtagelsen af øl og pøl-
ser, sodavand, is m.m.

Det er lykkedes Mus-
kelsvindfonden at give
koncerterne et ptæg af

begejstring parret med
selvdisciplin, idoldyrkelse
sammen med dansk skov-
tursidyl, så alle kan være
med og have en fin, fælles,
folkelig fornøjelse ud af
det.

Resultaterne er efter min
mening blevet til nogle af
de fineste kulturmanifesta-
tioner i bred forstand i
dagens Danmark. Med
sådanne arrangementer
plaierer Muskelsvindfon-
den sig midt inde på banen
i det levende danske sam-
fundsliv med tilbud, som
befolkningen kan bruge og
have glæde af - ikke på
sidelinien med en raslebøs-
se og et klæbemærke.

Det er fint.

SAGEN ER MALET. Med
den mangfoldighed af store
og små tiltag tll forbedring øf
de muskelsaindr ømtes t'orhold
på alle ledder, som fonden
har sat i værk i sin kun 20-
årige levetid, har fondens
ledelse vist, at det er det,
som er sagen og målet. At
alle arrangementer og de
penge de indbringer kun er
midler til at nå målene.
Sådan skal det være, og
hidtil har der været talent
og overskud til det.

"Der er en tid til at slå
potter i stykker og en tid til
at lave dem", står der i
skriften. En der arbejdede i
en almenvelgørende fond
måtte nikke bifaldende til
en organisation, som sagde:
"De penge, vi får, skal bru-
ges her og nu. For der er
fuldt op af påkrævede
opgaver."

Men efterhånden som
man skaber et større appa-
rat, og ansætter dygtige og

Musikere og t'riaillige gør Grøn
Koncert til noget specielt.

loyale folk i det, så får man
et nyt ansvar.

Det er en bremse på nye
initiativer, men det er en
nødvendighed, at sikre den
fortsatte varetagelse af det,
man har sat igang. Også i
den henseende har der
været smertelige erfaringer
at gøre; indtil man når til
balancen over for den
uproduktive pugen formu-
er sammen, som Muskel-
svindfonden tidligere med-
rette kritiserede.

DEN ØVRIGE VERDEN. Et
vigtigt område, hvor
Muskelsvindfonden efter
min mening i særlig grad
er på forkant, og som bør
nævnes specielt, er fondens
international e orientering og
engøgement. Det er helt sik-
kert, at også handicaporga-
nisationerne nødvendigvis
må lægge et betydeligt
arbejde i samarbejdet med
den øvrige verden.

Der sker f. eks. ting i EF,
som vil få afgørende ind-
flydelse på danske handi-
cappedes fremtid. For at få
.det størst mulige udbyttte
af de trods alt begrænsede
ressourcer, som er til rådig-
hed, må kræfterne puljes.
Danmark har en fantastisk
positiv position til både at
bidrage og øve indflydelse,
men også til hurtigt at
udnytte de muligheder,
som andre har fundet.

UNGDOMSOPRØR OG
GEN ERATIONSSKIFTE.Ud.
gangspunktet for mine
ovenstående betragtninger
var: Muskelsvindfonden
som barn af ungdomsoprør
og generationsoprør.

I den forbindelse er det
forfriskende og tankevæk-
kende i det seneste num-
mer af "Muskelkraft"at
læse om næste generation
af utilfredse, frustrerede og
respektløse unge, som sæt-
ter fede spørgsmålstegn
ved det etablerede og det
"gamle establishment" i
Muskelsvindfonden.

Det er næsten for meget
at turde tro på, at det også
skulle lykkes for den
tyveårige organisation at
komme i godt indgreb med
det problem, som ellers
næsten altid blir' tabt på
gulvet. Det vil kræve stor
tolerance, forsagelse og
selverkendelse, hvilket ikke
er noget, som normalt
præger en 20 årig, men........
I denne som i andre sam-
menhænge følges fødsela-
ren med varm interesse og
kærlig beundring af Jeres
hengivne
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"Casino i 2'eren" blezt en fiasko - og det fik stpre konse-

kuenser for Muskelsaindfonden.
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"Foreningen længe leve",
siger man ved forenings-
jubilæer - og skåler! Sær
snak, for en forening er jo
et redskab, et middel til at
nå et måI. At håbe på et
langt liv for foreningen er
at håbe på en lang vej til
målet.

20 år er flot, men kun
fordi Muskelsvindfonden i
de 20 år har gjort frem-
skridt og bevæget sig frem
mod målet. Ellers burde vi
have skammet os.

Men Muskelsvindfon-
den skulle nødig få brug
for at blive 100 år. Sygdom-
men er forhåbentligt ud-
ryddet inden da.

Foreninger har det - som
Frankensteins uhyre - med
at få deres eget liv. De bli-
ver et mål i sig selv, og
ingen drømmer tilsynela-
dende om at opløse dem
igen. Heller ikke selv om

målet er nået. Måske fordi
foreninger også er et socialt
liv for medlemmerne, giver
anseelse til forrnænd,
bestyrelsesmedlemmer og
andre - og løn til de ansat-
te. Og det er måske godt
nok.

Men jeg ser frem til at
Muskelsvindfonden holder
en endnu større fest:
Opløsningsfesten, afdans-
ningsballet. Jo før, jo bedre.
Men først har vi et par
opgaver at.løse.

PA TO BEN. Muskelsvind-
fonden har altid gået på to
ben: I det ene ben sidder
forskningen og udviklin-
gen med henblik på at
udrydde selve sygdom-
men. I det andet er der støt-
te til folk, der har muskel-
svind. Livet skal leves, livs-
kvaliteten sfal være høj,
uanset muskelsvind.

Der er nået store resulta-
ter gennem Muskelsvind-
fondens 20-årige liv.

Befolkningen og politi-
kerne har ændret holdning.
Mennesker med et handi-
cap inddrages nu i beslut-
ninger og debat som med-
spillere. Den tid er forbi,
hvor et handicap alene
påkaldte sig en medliden-
hed, som ingen alligevel
kunne bruge til noget.
Medvirkende hertil har
været, at mange mennesker
med et handicap bragte sig
selv ud af den svages situa-
tion. Forlod lirekasse4ne,
holdt op med at tigge 25-
ører på gadehjørnerne.
Bringer man sig selv ud af
den svages rolle, og yder
man noget til gengæld, så
skaber man en ligeværdig-
hed, der åbner porten til
samfundet.

Den holdningsændring

har Muskelsvindfonden D
bestemt ikke været alene T
om at skabe; men Muskel- h
svindfonden har været E
bevidst om den fra første :g
færd. De fleste indsam- 6
Iingsaktiviteter har netop Ir|
byfget på den filosofi. =
Nogle har kritiseret os for F
den. Jeg mener/ der var rrr
grund til mere kritik, hvis =,vi havde fortsat tidligere 6
tiders indsamlingsfilosofi, rn
hvor medlemmernes selv- -t
respekt var indsatsen.

Muskelsvindfonden er i
dug et anerkendt navn,
både på grund af vor direk-
te faglige, politiske og
holdningsmæssige indsats
og på grund af den måde,
vi integrerer vort arbejde i
almene sociale og kulturel-
le aktiviteter.

EN NY VERDEN. Årene
fremover vil være meget

FORENINGEN ER BLOT ET REDSKAB. TIL AFDANSNINGSBALLET JO FØR, JO BEDRE



forskellige fra årene, der

cik.
Ganske vist har vi fort-

sat mange faglige og politi-
ske interesser at slås for:
Sikring af pensionerne,
bedre udskiftningsregler
for biler, justering af hjæl-
perordningen, bedre be-
handlingstilbud osv. Og
allerede af den grund er
der - nu som tidligere -
brug for Muskelsvindfon-
den.

Men der kommer mere
til. Meget mere.

Verden omkring os ænd-
rer sig. Vi bliver en del af et
stort marked i EF. Den del
af Europa, vi har kontakt
til, er vokset med murenes
fald. Verden påvirker os
mere og mere, men vi kan
også påvirke Verden.

Modstridende signaler
fra en verden i forandring
kan godt gØre os usikre,
men det er netop i de mod-
stridende signaler, vi må se
vor chance for at få indfly-
delse. Tænk, hvis signaler-
ne var entydige!

LIWAG OM HOLDNINGER.
På den ene side bliver vort
samfund mere og mere
individualistisk. Enhver
hytter sig og sine. Fanden
tager den sidste.

På den anden side er der
stigende opmærksomhed
om de, der med en let
distancerende betegnelse
kaldes samfundets margi-
nalgrupper. I Danmark
diskuteres "Der er brug for
alle"- oplægget. I EF taler
man om "en social dimen-
sion". En hel Verden står
bag WHO's "Sundhed for
alle år 2000-program".

En af det danske sam-
funds kulturelle grundpil-
ler, sidste århundredes
andels:, idræts- og højsko-
lebevægelse er ved at blive
genopdaget. Dengang som
nu med politisk indflydel-
se, kropsbevidsthed, ånde-
lig vækkelse, solidaritet og
selvrespekt tilfølge.

Om "enhver hytter sig
og sine" -holdningen vin-
der, eller om solidaritet og
selvforvaltning får overta-
get, er ikke afgjort på for-
hånd. Det har vi selv stor
indflydelse på.

Og det er i virkelighe-
den dette holdningsmæssi-
ge livtag, der afgør, om vi
taber eller vinder slaget om
pensionerne, invalidebiler-
ne og hjælperordningerne.

Derfor gælder det om at
ruste sig og at forsyne sig
med brugbare redskaber og
midler. Et af de bedste red-
skaber er eksemplet !

INSTITUT LÆNGE. Vi har
snakket "institut", "cen-
ter", "AKTIVITETET" i
mange år, mindst ti.

Udgangspunktet har
været de nære ting, gode
lokaler, behandling, fysio-
terapi, møder, aktiviteter,
kultur, samarbejde og
meget mere. Men nok så
meget har det været menin-
gen at etablere og vise sam-
spillet, helheden.

For tiden hedder det
MarselisborgCenteret.

Men denne gang er det
realistisk. Vi er sammen
med Århus Amtskommune
og Århus kommune, Gigt-
foreningen, PTU, DATCH
og mange andre om et pro-
jekt, hvis perspektiver ræk-
ker ind i fremtiden og ind i
de komplekse modsætnin-
ger, vi står midt i.

Meningen er også, men
ikke kun at flytte sammen.
Meningen er også, men ikke
kun at samarbejde. Menin-
gen er også, men ikke kun at
lære af hjnanden og inspi-
rere hinanden. Meningen
er også, men ikke kun at
forbedre behandlingen.

Det handler nok så
meget om at overskride
grænser og at vise vore ide-
ers bæredygtighed i en
større sammenhæng.
Eksemplets magt.

SE I SAMMENHÆNG. Vej-
lednings- og Behandlings-
centret har mange års erfa-
ring i brugerstyring, i at se
problemerne i sammen'
hæng, og ikke mindst i at
tage udgangspunkt i bru-
gerens egen situation, f.eks.
ved at indsatsen i stort
omfang foregår i brugerens
egne omgivelser.

Hvis denne arbejdsform
vinder frem i større sam-
menhæng, har vi påvirket
samfundsudviklingen - i

retning af solidaritet, selv-
forvaltning og respekt for
det enkelte menneske som
et selvstændigt individ
med ansvar for og ret til sit
eget liv.

MarselisborgCenterets
samspil mellem det offent-
lige og det, vi kan kalde det
ikke-offentlige, peger frem
mod de værdier, der allere-
de i sidst århundrede viste
sig så bæredygtige, at vi
byggede hele dette århun-
dredes kultur på den. Hvis
dette samspil fungerer i en
så stor enhed som Marselis-
borgCenteret med så for-
skellige aktører, har vi ydet
et stort bidrag til sam-
fundsudviklingen - til gavn
for mennesker med mus-
kelsvind og mange andre.

EN LETTERE VEJ. Marselis-
borgCenterets samspil med
erhvervslivet om produkt-
udvikling og projekter
overskrider grænsen mel-
lem det produktive og det
ikke-produktive og gør
vejen til arbejdsmarkedet
lidt lettere.

MarselisborgCenteret er
udtryk for en samarbejds-
form, man vil lægge mærke
til, i Danmark, i EF, i Euro-
pa og i resten af Verden.
Hvis resultaterne bliver
positive, har vi - ved
eksemplets magt - ydet et
stærkere bidrag til de kom-
mende års udvikling, end
mange ord og mange
møder kunne gøre.

Derfor er Marselisborg-
Centeret en af de stØrste
opgaver for os. På det helt
jornære, dagligdags plan er
det i sig selv fornuftigt;
men det indeholder nøjag-
tig de perspektiver, der gør,
at vi herfra også er i stand
til at bidrage konstruktivt
til samfundsudviklingen,
nationalt og internationalt.

Og dermed også tage
den udfordring op, der lig-
ger i de mange modstri-
dende udviklingsretninger
- og påvirke Verden
omkring os.

Mars elisb orgC enteret
bliver en rugekasse i mere
end een forstand.
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Goddag, siger darnen i
radioen hver lørdag på sin
særlige rnåde. Myndigt,
men venligt. Optone på
Go', nedtorre på 'da..Go-da.

Og når hun l-rar sagt sit
go-da læser hun højt af bre-
ve, som folk har sendt til
hende i ugens løb. Brev-
skriverne kalder hun KL
eller ON4 eiler UL eller NN.
Kun damen ved, hvad de
rigtigt l-redder. Men at det
er danskere, som har sendt
brevene for at fortælle,
hvordan de har det i Dan-
mark, er der ingen tvivl
om.

Og der er heller ingen
tvivl om, at de ikke har det
særlig godt. For hvorfor
skulle de ellers skrive til
damen i radioen?

En brevskriver fortæller,
hvordan hun i årevis har
forsøgt at holde sammen
på en familie, som ulykker-
ne er haglet ned over. AIt er
gået galt, og {amilien har

mistet sit eksistensgrund-
lag. Manden kan ikke hol-
de dei ud og har slået sig
på flasken. Selv er hun
nedslidt og kan ikke se
nogen udvej. Damen i radi-
oen læser brevet højt og
slutter med at besvare de
mange spørgsmål, om
hvad familien skal gøre.

ALLE DISSE TILBUD. Det vil
sige, damen gennemgår i
første række hvilke foran-
staltninger, myndigl-rederne
har at tilbyde som hjælp.
Reglerne er mange, og de
fleste af dem er indviklede.
Som opremsningen skrider
frem, kan man komrne i

tvivl, om brevskriveren i
sin fortvivlede situation
evner at sammenholde de
mange modstridende op-
lysninger, som damen tål-
modigt forsøger at udrede.
Men hvad skal damen
ellers gøre? flun må jo sva-
re, når hun bliver spurgt.

Og det kan ikke nytte at
skyde noget under stolen
eller binde spØrgeren noget
på ærmet.

Damen forklarer og for-
klarer. Omhyggeligt fra A
til Z. Og, nu melder den
næste mistanke sig: At alle
disse foranstaltninger og
modforanstaltninger, som i

gunstigste fald resulterer i
temmelig fornærede løs-
ninger, i virkeligheden er
skabt for at forhindre fami-
lien i at blive hjulpet. Ja,
måske er det ikke direkte
meningen, men alligevei på
en måde en af tankerne
bug.

IKKE NEMT. I hvert fald bli-
ver mistanken bestyrket, da
damen kommer til den
næste brevskriver, som
efter en sygdomsperiode
har oppebåret 6n bestemt
ydelse. Nu viser det sig, at
han ikke kan arbejde mere
og kommer på varig hjælp,

der imidlertid er væsentlig
mindre end den midlertidi-
ge hjælp. Det er ikke til at
se meningen med det.
Brevskriveren kan i hvert
fald ikke se den, og det
lyder heller ikke som om,
den svarende kan.

Ind imellem, når damen
gennemgår brevene, bliver
hun også ligefrem vred og
skælder ud over en eller
anden kommune, der er
særlig ivrig efter at få sine
klienter, som de hedder,
over på varige reduktioner.
Det fremgår helt klart, at
det ikke skal være nemt.
Det skal ikke kunne betale
sig at være et socialt tilfæl-
de.

En handicappet brev-
skriver, der er lam fra hof-
ten og nedefter, har ansØgt
kommunen om en ny bil.
Den gamle, der er tyve år,
er ved at ruste op. Nu
synes den lamme, at det er
på tide.



Men det er en alvorlig
sag at spendere offentlige
midler til folks biler. Selv-
om man ikke har kunnet
bruge benene siden tolvårs-
alderen, kører man ikke
uden videre af sted i en ny
bil tilvejebragt af offentlige
midler. Mange spørgsmål

Og lige sådan med de
handicappede. Det er
bedst, at de selv yder noget
og ikke skal stå med hatten
i hånden. Det sårer deres
stolthed at tage imod
almisser. Også hvis det i
virkeligheden er deres egne
skattekroner.

familien, som holder sam-
men som ærtehalm og
hjælper hinanden. Derfor
skriver de aldrig til damen.

Måske også fordi de
hjemmefra har lært alle
numrene udenad, så de er i
stand til at malke verdens
bedste sociale system. De
behøver slet ikke skrive til
damen, når de skal have
sugerøret ned i kassen igen.
Det er der mange, der siger.
Og endnu flere der mener.
Ligesom der er en forening
for rigtige danskere, der
har gennemskuet, at de er
parate til at inddrage Ros-
kilde Domkirke som moskd
og lave København om til
Beirut. Det hører man tit.
Fra Ishøj til Seem.

DEM OG OS. Hvis man
skal se sådan på det, så er
der på den ene side dem,
der skriver breve til damen
i radioen. Og flygtningene
og indvandrerne.

Heroverfor står alle vi
andre, som passer vores
arbejde og i hvert fald ikke
skriver til damen. Det er os,
der går rundt i håndtygge-
de kærnelædermokkasiner
m/k og spiser pasta og far-
merbøffer. Vi kører i fine
biler med høj hæk og ser-
vostyring, er nyvaskede
bag begge ører og har silke-
slips om halsen. Vi er glade
for, at vi ikke hører til de
andre.

Men vi ved også, at der i
ethvert samfund også må
være nogen andre, der ikke
klarer sig så godt som vi.
Der er forskel på folk. Og
det er godt. Tænk hvor
kedeligt det ville være, hvis
alle rendte rundt med fød-
derne i kærnelæder og
kunne bruge begge arme
og ben, når de selv havde
lyst. Tænk hvis vi levede i
et samfund, hvor alle uden
videre var trygge og ikke
behøvede føle sig over-
flødige og få tynd mave og
for tidligt håraffald af min-
dreværdskomplekser.

DAMEN I RADIOEN. Tænk
hvis vi boede i et land,
hvor ingen behøvede sidde
om lørdagen og vente på,
at damen i radioen skulle
læse vores forbogstaver op

og aflevere sit vemodige
svar.

Tænk hvis mentali-
tetsændringen gik den
anden vej, og vi igen skulle
opleve pessimistiske tider,
hvor solidaritet var noget
andet end en fagforening i
Polen. Tænk hvis dem i
mærkevarerne begyndte at
føIe sig skidt tilpas, hvis de
tilfældigvis åbnede for
damen i radioen. Det ville
ikke være godt for konkur-
renceevnen og den helt
naturlige egoisme, som
man ikke skal skamme sig
over, og som er drivrem-
men i dagværket.

Det ville ikke alene være
utænkeligt. Det ville også
sætte hele vores vellykkede
majorisering af minoriteter-
ne i stå. Det lykkedes
næsten med tamilerne. Ja,
det gik jo for så vidt at hol-
de de fleste af dem ude. Og
så meget har vi lært, at vi
nu får strammet loven
yderligere, så vi ikke kom-
mer i den for vort folkesty-
re så uværdige situation, at
justitsministeriet er tvunget
til at bryde vores egne love.

LIGEMAGERIET HØRT OP.
Men inden for den brede
sociale sektor har vi været
endnu bedre til at holde
folk ude. Eftersom der er et
usammenligneligt større
antal på overførselsind-
komster, end der er udviste
flygtninge, må det i be-
tragtning af, hvor meget
mere der på den måde bli-
ver til de dynamiske i pri-
vatsektoren, siges at være
en stor succes. På et eksi-
stensminimum er det lyk-
kedes at anbringe arbejds-
kraftreserven uden for
erhvervslivet, så den ikke
forrykker de finere balan-
cer og overstimulerer den
indenlandske efterspørgsel.

Det er ved hjælp af et
målrettet undervisningssy-
stem, der hverken er for de
knækkede eller for de blød-
sødne, lykkedes at overbe-
vise et underkuet flertal af
den hvidskurede ungdom
om, at det er godt sådan,
og at enhver er sig selv
nærmere end næsten.

De tilsidesatte er an-
bragt i mange generationer
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skal besvares på omfatten-
de skemaer. Om det nu er
strengt nødvendigt med en
bil; om man har pårørende
der kan køre for eni om
man ikke selv kan betale
denne luksus. Der skal sag-
kyndige til at udrede alle
forhindringerne. Men selv
de kommer til kort over for
socialmyndighederne, for-
står man på damen.

DE SOCIALE NYDERE. og
de sociale nydere har deres
forudbestemte roller. En
invalid er ikke en rigtig
invalid, hvis han kører
rundt i en smart ny bil.
Allerhelst ser man ham i
trehjulet knallert-kørestol
med krykkerne stikkende
ud til siden, læderhandsker
med stive manchetter, klap-
hue og vat i ørene. Det er
mere stilen.

Det hele kan jo også gå
hen og blive for meget. Og
det ved vi jo, hvis talen er
om de arbejdsløse, de af
dem der ikke gider noget,
så var fuld kompensation
for mistet arbejde en tand
for meget. Så er det, at folk
ikke gider.

Men det har vi også
lært: At penge ikke er alt.
Der skal også en mentali-
tetsændring til, så vi ikke
bare bliver misundelige på
dem, der har det hele og
ikke bliver sat til at udfylde
skemaer, når de vil have ny
bit.

FRA ISHØJ TIL SEEM.. Vi
skal vænne os til, at det
ikke altid er det offentlige,
der kommer og leger bar-
nepige. Vi har set tilstræk-
keligt af, hvad d6t fører til.
Berlin-mut Gulag-Øhav et,
rumænske børnehjem,
Golf-krigen Nå nei
måske ikke det sidste. Men
alligevel. Man skal ikke
bare kræve ind, men yde
for at nyde, så meget står
fast i Danmark.

Det gælder også flygt-
ningene eller indvandrerne
- det kan jo være 6t fedt.
Når damen i radioen sjæl-
dent taler om dem, er det
fordi de har alt for travlt og
står hele døgnet i deres
grøntsagsforretninger og
knokler penge sammen. Og
hvis de kommer i vanske-
ligheder, så har de jo hele

frem, men har til gengæld
deres egen faste udsendelse
med damen i radioen.
Nogen massiv indflydelse
får de Gud være lovet ikke,
eftersom mange af dem

ligefrem skammer sig over,
at de ikke er så vellykkede.
Så de gør ikke vrøvl. Det
hele forbliver, som det er.
Det ville også være så
kedeligt andet.

Det er godt, at vi ikke
allesammen er ens; at lige-
mageriet er hørt op. Til
døden.

Jo, damen siger go-da.
Go-da siger damen.
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H
hjælm og pandepind, hvor-
på der var fastgjort en
pensel. Ved hjælp af en vel-
udviklet nakke-muskulatur
så jeg hende dyppe penslen
i en ubestemmelig brun far-
ve, som hun i små pudsige
ryk tværede ud på et stykke
stof. Når papskabelonen
blev fjernet galloperede en
vild hest hen over stoffet,
og de ufrivillige bevægel-

nogen. Alligevel så jeg ham
dag efter dag som en for-
bavset udsplattet hunde-
lort.... enkelte gange som en
havfrue, hvis haleindhak
var sprættet op til røvhullet.
Til sidst blev han en for-
sømt glaskugle sprængfyldt
af energi. Den dag han
bevidst udnyttede denne
stillings utallige billeder og
associationer, blev det tea-
ter.

stand mod eller videre
udvikling af dette. Kultur er
sagt med andre ord samfun-
dets med og modspiller i en
stadig dialog, hvor grænsen
mellem det normale og det
afvigende - det kendte og
det ukendte - ofte er det
centrale.

Det er kulturens funktion
som det materielle sam-
funds åndelige modspilleq,
der er særlig interessant,

hvor vi kan virkeliggøre
andre og nye værdier, fx.
om menneskers ligeværd
trods forskellighed, om det
originale i det anderledes.

Handicap-kultur kan i
forlængelse heraf definers
som de kulturaktiviteter,
der er skabt af handicappe-
de i bevidst iscenesættelse
og synliggørelsen af afvigel-
sen og de anderledes værdi-
er, denne måtte afstedkom-

me. En subkultur
hvor de særegne
træk hos handi-
cappede direkte
eller indirekte er
det centrale i det
kulturelle udtryk.

MOD OG MED-
SPILLERE. Kun en
meget begrænset
gruppe handicap-
pede kan med
denne forholdsvis
snævre definition
siges at være
bærere at en han-
dicapkultur.

Mange handi-
cappede beskæfti
ger sig med kultu-
relle og kreative
aktiviteter, men
ikke inden for
rammerne af
ovenstående for-
ståelse af en han-
dicap-kultur. En-
kelte handicappe-
de vælger fx. at
lægge vægt på de
mere almen men-
neskelige forhold i
en formidling

ofte stadig som modspillere
i dialogen, blot udfra andre
værdier end de der knytter
an til handicappet.

Og et flertal blandt han-
dicappede fungerer som
direkte medspilllere i dialo-
gen. Vores kreative udtryk
bliver her en kedsommelig
og krampagtig afspejling af
normen og de rammer, vi
fungerer under. Vi søger
med andre ord at tilpasse
vores afvigelse til normen -
usynliggøre den.

Eksemplet med skabelo-
nen og de ufrivillige pensel-
strøg er blot et af mange
hentet fra dagcentre på fx.
plejehjemsinstitutioner. De
kreative aktiviteter begræn-

ses her som oftest til brug
af standardskabeloner
skabt af medarbejdere ud
fra et ideal, til trådning
mellem søm placeret i et
symmetrisk mØnster osv.

SÅRLIGT KROPSSPROG.
Handicapkulturen har sat
sine væsentligste spor i for-
skellige teaterarbejder. Men
også her har vi haft tenden-
ser til at agere medspillere.
Vi har fx. søgt at "give
kørestolen roller", som
faldt indenfor normens
accepterede 4-hjulede - som
biler, busser og ligende - i
stedet for at opfatte dem
som en del af en spillers
udtryksform. Vi har skjult
vores hjælpemidler og
kroppe i "kostumer", i ste-
det for at kvalificere dem.
Vi har ladet behandlerver-
denen formidle teaterarbei
de - særligt blandt åndsva-
ge - som et led i en pæda-
gogisk proces med accepte-
ret adfærd eller selwærd
som mål, i stedet for som
underordnet sidegevinst.

.For Stom P. var kultur
noget man pudsede møbler
i. For behandlere og politi-
kere synes kultur at være et
middel i en pædagogisk
normaliseringsproces.

Teatermediet giver os
brugt konstruktivt - de
optimale muligheder for at
være modspillere i kulturli-
vet i fastholdelse af en han-
dicapidentitet - en handi-
capkultur. Instrumentet er
det helt særegne krops-
sprog hos handicappede,
der eksisterer alene i kraft
af afvigelsen.

Den fysiske "deforme"
krop er i sig selv skulpturel
- billedlig - og giver derfor
mulighed for at skabe
spændende og originale
udtryksformer, som ikke
blot afstikker væsentligt fra
normen, men sgm også er
direkte normprovokerende.
Handicappede vil således -
uanset om indholdet tager
udgangspunkt i afvigelsen
- kunne tematisere den til
alle tider væsentlige pro-
blematik i spændingsfeltet
mellem norm og afvigelse
alene i kraft af kropssprog.

Fantasi sættes i stedet
for konformitet, og som i

eksemplet med den defor-
merende kropsstilling med
de mange associationsmu-
Iigheder, vil vi kunne spør-
ge ind i en traditionel
opfattelse af morsomt og
sørgeligt, rigtigt og forkert.

SKJULER SIG IKKE. I den
århusianske teatergruppe
"Zorn" har man arbejdet
bevidst med nogle af disse
principper. Gruppens tidli-
gere instruktør Esben Ditt-
mer, har i den forbindelse
udtalt:

"Et menneske, en situa-
tion, en farve skaber associ-
ationer - et nyt billede - en
ny sammenhæng. Menne-
sker med handicaps kan
automatisk være med til at
danne billeder via det spe-
cielle kropsudtryk....
Nogen bevæger sig måske i
kraft af en kørestol, som en
dansende trane, andre har
fx. som spastiker en kraft-
fuld og spændstig gang.
Det banebrydende i vores
teaterarbejde er, at vi sætter
hinanden i situationer, der
ofte bekræfter et handicap i
stedet for at skjule det,
uden at vi dog indholds-
mæssigt beskæftiger os
med det at være handicap-
pet."

" 
Også i teatergruppen

"Arhus Krykensemble"
arbejder vi både i form og
indhold udfra princippet
om mangfoldighed - de
værdier handicappede
repræsenterer gennem afvi-
gelsen |ra normen. I
ensemblets seneste forestil-
ling "Et hjerte af guld" er
de "skæve kroppe" bevidst
fremhævet fx. ved hjælp af
stramtsiddende tøj og "leg"
med kroppens abnormitet,
hvis modbillede findes i
normalrollernes hysteriske
selvhøjtidelighed.

SKJULTE fnOPPf. I Iøbet
af foråret søger PTW, Per-

formance Training Work-
shop, med projektet "Skjul-
te kroppe" - en række tea-
terworkshops - at etablere
en teaterform, som er egnet
til at frigøre og udtrykke de
minoritetskulturer, der
eksisterer i samfundets for-
skellige handicapgrupper.

Katy Dymoke en af ini-
tiativtagerne har om pro-
jektet sagt:

"Vi undersøger, hvordan
handicapgruppernes kon-
takt er til, hvad man kunne
kalde den traditionelle kul-
tur. Om de efterligner den-
ne eller om de tager ud-
gangspunkt i deres egen
specielle situation. Det er
der pointen ligger. Og der,
de workshops, der skal
styrke minoritetsgrupperne
i arbejdet med et udtryk,
der ikke efterligner den
"normale" kultur, skal sæt-
te ind for på længere sigt at
kunne inspirere "normal-
kulturen."

Selv om initiativtagerne
til projektet "Skjulte krop-
pe" alle er ikke handicap-
pede, er der grund til at tro,
at de med teaterarbejdet
som baggrund og en siyr-
ket handicapkultur som
måI, er en gevinst for han-
dicapkulturen.

Pladsen tillader ikke en
nærmere belysning af han-
dicapkulturen udfra aktivi-
teter indenfor musik, litte-
ratur, film, m.m., men disse
eksisterer om end i begræn-
set omfang.

I bred betydning lever
handicapkulturen i vores
særlige samværsformer,
humor og levevis.

Vi har grund til at værne
om en handicapkultur i alle
dens udtryk. Der findes
ingen argumenter for alene
at fastholde ligheder mel-
lem menneskeri men deri-
mod at værdsætte forskel-
ligheder. Afvigelsen er nor-
mens perspektiv og garan-

ten for et sam-
fund, hvor der
er plads til at
være menneske
på egne præ-
misser ikke blot
som handicap-

men for
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sers penselstrøg blev kastet
i papirkurven sammen med
skabelonen. Den dag hun
bevidst valgte sit eget motiv
i et univers af private
abrupte penselstrøg blev
produktet nærværende.

Han sad midt på gulvet
- på knæ..... underbenene
var drejet skråt bagud og
hans øjne så gennemsigtigt
blå ud i rummet. Han hav-
de sikkert fået adskillige
forbud mod denne åndsfor-
ladte og kropsdeformeren-
de stilling gennem det
meste af sin barndom. Nu
gjorde han det bare.... der
var ikke
stillingen.

fortænkt i
var bare

HANDICAPKULTUR. Begre-
bet kultur dækker i daglig
tale over en række aktivite-
ter i forbindelse med film,
teater, litteratur, musik,
humor m.v. Kultur er såle-
des en samlet betegnelse for
menneskelig aktiviteter, der
videreføres gennem social
arv i modsætning til fx.
genetisk forplantning. I en
mere afgrænset betydning
er kultur menneskers
stræben efter virkeliggørel-
se af åndelige værdier. Dis-
se værdier er naturligvis
ikke uafhængige af det sam-
fund, mennesker lever i.

Kulturen afspejler derfor
nogle væsentlige forhold i
samfundet, dels om mod-

fordi kulturen herved bliver
drivkraften i åndelig og
samfundsmæssig udvikling
og nytænkning. Dette
understreges af kulturens
væsentligste middel - krea-
tiviteten, som defineres som
det at virkeliggøre nye og
originale ideer.

OPLAGT FORMIDLER. Med
denne indkredsning af
begrebet kultur og kreativi-
tet er det min påstand, at
handicappede i kraft af
afvigelsen fra det normale
kan betragtes som en oplagt
potentiel formidler af kul-
tur. Det er nemlig netop
afvigelsen, der kan gØre os
til modspillere i en dialog,
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EN ORGANISATION
o

NAR DEN ER
BEDST

EN
HISTORISK

TILFÆLDIGHED
OM MUSKELSVINDFONDEN OG DE SAMVIRKENDE INVALIDEORGANISATIONER
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Det var med stor glæde, jeg
sagde ja til at skrive en arti-
kel i nærværende særnum-
rner. Omtrent samtidig blev
jeg bedt om en tilsvarende
artikel fra en helt anden
organisation, og det gav
rnig god anledning til at
fundere over, hvorfor nogle
organisationer har så let
ved at blive hørt, - og hvor-
for nogle altid står frustre-
rede tilbage og konstaterer,
at ingen lytter. Efter at jeg
havde sagt ja, modtog jeg
Muskelkraft nr.2 med den
overvældende farvel-arti-
kel til mig, som jeg selvføl-
gelig rnå kvittere for. Det
fremgår jo, at vi har kurrnet
"finde ud af det der med
sarnarbejde" - men der skal
r-ru altid mindst to til et
godt samarbejde. For rnig
som oppositionspolitiker
gennem mange år og som
minister de sidste år står
Muskelsvindfonden som
en af de allerrnest behageli-
ge, pålidelige og konstruk-
tive interesseorganisatio-
ner, man kan kornme ud
for.

GOD FRA DARLIG. Det, der
adskiller en "god" organi-
sation fra en "dårlig" (altså
set med en politikers øine)
er først og fremmest føl-
gende:

FORUDSEENHED. Det, der
på r'rutidsdansk kaldes at
"være på forkant" med
udviklingen. Alt for mange
organisationer kommer
med deres viden og ind-
vendinger, når toget er kørt
på Christiansborg.

REEL OPLYSNING OG
PARATIDEN. Ikke mindst

for politikere fra srnå parti-
er, der ofte er i en situation,
der betyder, at deres stern-
mer er de afgørende, er den
viden, man kan hente fra
de berørte organisationer af
uvurderlig betydning. Men
n-ran skal samtidig være
fuldstændig sikker på, at
rnan ikke bliver fyldt med
"sminkede" tal, eller at
væsentlige ir-rdvendinger
forties.

-Husk på, at man sorn
politiker i den situation
ikke har nogen modvægt til
de store partiers eksperter
eller centraladrninistratio-
nens embedsværk.

REALITETSSANS. Selv en
interesseorganisation må
have forståelse for, at også
andre behov må tilgodeses,
og at ressourcerne altid er
begrænsede.

KONSTRUKIIV SMI DIGHED.
Det vil sige viljen til at tæn-
ke nyt, når man ikke kan
komme igennern rned sit
første forsiag. Alt for man-
ge organisationer (også
store og velkørende) er
fuldsl.ændig stivnede i
deres egne krav, som de bli-
ver ved med at pukke på,
selv om der er vægtige ind-
vendinger.

TROVARDIGHED. Er en
samrnensat egenskab. Et af
elementerne €t, at tals-
mændene for en pressions-
gruppe har et reelt ærinde,
som her: at forbedre egne
og ligestilledes fc.rhold.
Man kan kun i begrænset
omfang vinde gehør for en
handicapgruppe, hvis alle
taismænd er forskere og
læge1, uanset, hvor invol-

verede de end er. Med til
troværdigheden hører også
en åben debat om interne
forhold som f.eks. jeres
diskussion med jeres unge
medlemmer.

LOYALITET MOD OPNAEDE
RESULTATER. Med dette
mener jeg ikke, at man skal
stille sig tilfreds og opgive
sine langsigtede mål og
lade sig spise af med en
halv løsning. Men man skal
tii gengæld heller ikke
fuldstændigt se bort fra et
delresultat, når man ende-
lig har opnået det. Alt for
mange interesseorganisati-
oner har for vane, at larme
over et forhandlingsresul-
tat og håne de politikere,
som måske har brugt mas-
ser af energi for at opnå et
forhandlingsresultat, for så
blot at skulle indkassere et
spark som tak, for det var
jo "slet ikke godt nok".

Tænk på, at som social-
politiker gør man aldrig
tingene "godt nok".

For rnig står Muskels-
vindfonden som et af de
bedste eksempler på, l'rvor-
dan man burde arbejde i en
interesseorganisation. Ad-
skilige tilsvarende organi-
sationer kunne lære meget
af jer.

Hjertelig tillykke og god
vind i de næste 20 år.

Indledningsvis vil jeg starte
med at konstatere, at for-
holdet til DSI tilsyneladen-
de spiller en stor rolle for
Muskelsvindfonden. Noget
lignende beskæftigede jeg
mig i realiteten med i et
interview her i bladet for
krrapt et år siden i anled-
ning af Muskelsvindfon-
dens eventuelle optagelse i
DSI. (Muskelsvindfonden
er stadig ikke mediem af
DSI, red.)

Men skal jeg forsøge at
anskue situationen set fra
rnin side, dvs. sorn næstfor-
rnand i henholdsvis Sclero-
seforeningen og DSI, vil jeg
starte med at bekende mig
som et pragmatisk menne-
ske med stor respekt for,
hvad man kan kalde
"historiske tilfældigheder".
Dermed mener jeg at jeg,
uden som vores statsmini-
ster ligefrem at betragte
ideologi som noget bras, i
udpræget grad foretrækker
at anskue tilværelsen som
det faktum den'på et givet
tidspunkt fremtræder som
fremfor noget rnan kunne
ønske, tænke eller forestille
sig anderledes.

EKSEMPLET SVERIGE. Altså,
f. eks.: I Sverige samarbei
der organisationer for
muskelsvind, sclerose m.fl.
neurologisk betingede han-

dicap i 6r-r organisation,
NHR, og det ser man man-
gefordelei-iDanmark
arbejder Muskelsvindfon-
den principielt uafhængigt
af både andre neurologisk
l-randicappedes organisatio-
ner og De Samvirkende
Invalideorganisationer som
sådan - og det ser man i
den danske Muskelsvind-
fond sine fordele i.

Og omvendt: i en række
sammenhænge l-rar Mus-
kelsvindfonden og et varie-
rende antal andre handi-
caporganisationer set fælles
fordele i et tæt samarbejde -
Statslottosagen for blot at
nævne et eksempel - og det
har man så engageret sig i.

Sammenfattende vil jeg
sige, at jeg både som Scle-
rose-forenings- og DSI-
repræsentant har været i
forskellige samarbejdsrela-
tioner med Muskelsvind-
fonden gennem årene, og
typisk med godt resultat,
både personligt og "profes-
sionelt".

Muskelsvindfonden op-
træder som en engageret
og seriøs samarbejdspart-
ner - og også i de situatio-
ne4 hvor Muskelsvindfon-
den og vi andre af forskelli-
ge grunde har optrådt I'rver
for sig, har vi vel stort set
"trukket på sarnrne l-ram-
mel".

ANERKENDT SAMARBEJDE.

Jeg vil ikke lægge skjui på,
at det forekommer mig lidt
aparte, ai Muskelsvindfon-
den står uden for det i
øvrigt fast-tømrede og ret
anerkendte samarbejde om
især de "store handicappo-
litiske linier" i DSI; og af og
til - måske i tiltagende grad
- kan dette forhold bevirke
vanskeligheder for et ellers
ønskeligt samarbejde om
konkrete projekter.

Men som sagt: j"g
respekterer de "historiske
tilfældigheder" og kan da
godt se i hvert fald forbi-
gående, kortsigtede økono-
miske betænkeligheder for
Muskelsvindfonden ved at
gå ind i et mere formalise-
ret permanent samarbejde
med os andre.

Jeg afventer spændt de
videre "historiske tilfældig-
heder".
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AF B(lRGMESTER THllRKITD SIM(lIIISEIII

D u.,^u.u har en effektiv og velfun-
gerende offentlig sektor. Hver dag
løses mange vigtige opgaver hurtigt
og godt. Alligevel må vi erkende, at
der er områder, vi ikke når ud til.
Derfor er et samspil mellem dynami-
ske, private organisationer og den
offentlige sektor vigtig. Det er
Muskelsvindfonden et godt eksempel
på.

I løser opgaver, som den offentlige
sektor måske ikke er så velegnet til at
løse, eller opgaver, som vi af en eller
anden grund er afskåret fra at løse.

Muskelsvindfonden er ikke en
konkurrent til den offentlige sektor i
negativ forstand. Derimod er I en
dygtig og dynamisk medspiller, som
vi sætter megen pris på, og som vi
kan lære af. Jeg beundrer det engage-

ment og den fantasi, der altid har
præget jeres indsats. I har formået at
finde en vej, hvor andre har givet op.
Jeg er sikker på, at denne indstilling
også vil præge jeres indsats i fremti-
den. Nogle opgaver er løst, men nye
venter.

Til lykke med 20 års jubilæet og
held og lykke fremover.
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AF AMTSB(lRGMESTER IB FREDERIKSETll

II
lndledningsvis vil jeg gerne ønske
Muskelsvindfonden tillykke med
jubilæet.

På trods af at Muskelsvindfonden
er en ung organisation, har organisa-
tionen formået at markere sig stærkt
og solidt i den handicappolitiske
debat her i landet.

Og lad mig straks indrømme, at jeg
synes organisationen gør et godt og
dygtigt arbejde for at fremme de
interesser organisationen har sat sig
som mål at fremme.

Muskelsvindfonden har lagt stor
vægt på atløse de nære, konkrete og
særdeles vigtige problemer, som de
muskelsvindramte selv har formule-
ret. Det er en fornuftig og-vigtig stra-
tegi.

Muskelsvindfonden og andre pa-

tientorganisationer spiller en vigtig
rolle for det danske sundhedsvæsen. I
disse år, hvor der diskuteres kvalitets-
sikring i sundhedsvæsenet, er det
værd at erindre om, at vi her i landet
har omkring et halvt hundrede pa-
tientorganisationer, der nidkært og
dygtigt vogter over sundhedsvæse-
net, formulerer krav til sundhedsvæ-
senet og på forskellig vis indgår i et
positivt samspil med sundhedsvæ-
senet. På denne måde er der en orga-
niseret kvalitetsovervågning af sund-
hedsvæsenets ydelser som næppe kan
undværes. Men det skal naturligvis
ikke medføre, at vi ikke også på andre
måder skal søge at hæve kvaliteten i
sundhedsvæsenets ydelser.

Vi har her i landet en handicappo-
litisk'tradition, der medfører, at de

handicappede skal gives muligheder
for at leve en tilværelse så nær det
normale som muligt, og de handicap-
pede skal have muligheder for at del-
tage i samfundslivet som alle andre.
Det er en flot tradition, som vi skal
værne om. Det har Muskelsvindfon-
den i "barne og ungdomsårene"
bidraget flot til, og det er jeg sikker
på, at man vil fortsætte med i årene
fremover.

Lad mig afslutningsvis fremhæve
det gode samarbejde, der er mellem
Mus"kelsvindfonden og Århus Amts-
kommune, samt ønske held og lykke
med arbejdet fremover - i et godt og
konstruktivt samarbejde med det
offentlige social- og sundhedsvæsen.
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Hvorfor har vi et hospitalsvæsen?
Spørgsmålet hører til dem, der er

så fundamentale, at man skal være
enten idiot eller meget vis for at kun-
ne stille dem endsige da at besvare
dem. Den slags spørgsmål bliver der-
for som regel heller ikke stillet.

Men lad os gøre det alligevel - bare
som et eksperiment. Det første svar
der vel falder de fleste i munden, e1,

at man på hospitaler skal behandle
sygdomme og helbrede mennesker.
Det er formentligt kun en del af sand-
heden. For det første dør de fleste
mennesker i dag på hospitaler, for det
andet er det ikke sikkert, at man

behøver at ligge på hospital for at bli-
ve behandlet med helbredelse for øje.
Faktisk er det således, at lægekunst
og hospitalsvæsen, som begge er
gamle institutioner, først for cirka 150
år siden har fundet sammen i et sam-
arbejde.

Ja, men man må da behandle syg-
dom - man kan da ikke lade folk ligge
på gaden og dø, viI vi sige med selv-
følgelighed. Ikke desto mindre har
man udmærket kunnet lade folk ligge
på gaden og dø i andre kulturer og
andre tider. Enhver, der har været i
Indien, kan fortælle noget om dette.
Og åelvom det er et goåe, at vi kan

blive behandlet for vore sygdomme,
er det jo ikke dermed sagt, at det skal
være den største enkeltpost på det
offentliges budgetter, således som det
er tilfældet i de vestlige lande. Man
kunne f.eks. overlade det til det priva-
te initiativ hvad man da faktisk også
gør mange steder. Der er ikke nogen
nødvendighed i store offentlige sund-
hedsanstalter, som tager sig af syge
og svage.

IMITATIO CHRISTI. Men selvom der
ikke er nogen nødvendighed i disse
institutioner, så går de dog langt tilba-
ge i historien. I det 4. århundrede D
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efter Kr. oprettes det første
hospital i Cæsarea, og i
højmiddelalderen, ikke
mindst i forbindelse med
korstogene, blev der opret-
tet hospitaler og særlige
hospitalsordener, f.eks.
johanitterne, som skulle
tage sig af trængende.

Ordet hospital kommer
al det latinske hospes,
fremmed. Det er et sted,
hvor man tager sig af frem-
mede, altså et gæstgiveri,
herberg eller lignende.
Hospitalerne var primært
beregnet til nødlidende, og
grundene hertil kunne
være mange, men sygdom-
me og fattigdom var de
mest almindelige.

Inspirationen til hospita-
lerne kom fra idealet om
Imitatio Christi, efterlig-
ning af Kristi liv. Her er det
særligt historien om den
barmhjertige samaritan,
som har betydning, selvom
også de mange fortællinger
om Jesu helbredelser har
spillet en rolle. Samarita-
nen, et billede på Jesus selv
iføIge middelalderlig
udlægning, samlede den
overfaldne og forslåede
mand op og førte ham til et
herberg, hvor han betalte
for, at manden kunne blive
plejet (Lk. 10,30ff).

} T

Middelalderlig sygestue. Fra hospitalet Hotel de Dieu i Parrs

tallet været langt lavere, så
akademiske læger har ikke
spillet nogen rolle. Det er
der også en anden grund
til, idet de færreste interes-
serede sig for praktisk syg-
domsbehandling. På bag-
grund af antikke klassikere
og middelalderlige autorer
studerede man de filosofi-
ske og metafysiske aspek-
ter af det menneskeligå le-
geme og dets slægtskab
med den øvrige natur, men
gav sig kun sjældent af
med at have patienter. Det
overlod man til lægekun-
stens praktikere som bart-
skærere (barberer), stær-
stikkere også kaldet oculi-
ster, stensnidere, broksni-
dere og ikke mindst bødler,
der fra deres makabre ger-
ning, bl.a. radbrækning,
var fortrolig med den men-
neskelige anatomi. Herud-
over var der naturligvis
også kloge koner og mænd,
hellige kilder etc. Og mun-
kene havde som nævnt
også forstand på lægeurter
og nogen kirurgi.

Befolkningen havde så-
ledes forskellige mulighe-
der for at sØge helbredelse,
men disse muligheder stod
kun i begrænset omfang i
forbindelse med hospitaler-
ne.

Alle munke og nonneor-
dener var forpligtede til at
følge samaritanen og yde
betrængte hjælp. Nogle
ordener specialiserede sig i
særlig grad i sygdomsbe-
handling, f.eks. helligånds-
brødrene, der i middelalde-
ren oprettede ca. 30 klostre
herhjemme. Alle ordeners
klostre havde infirmerier
(af infirmus, svag eller
kraftesløs) for klostrets
egne beboere, men her tog
man sig også af andre.
Nogle henvendte sig
særligt til lokalbefolknin-
gen, mens andre især tog
sig af vejfarne. Af tidens
lægebøger, såvel som af
resterne af klostrenes urte-

haver, fremgår det, at der
blev udført en ganske
omfattende diætetisk, hygi-
ejnisk og medicinsk be-
handling, og at man ofte
med held mestrede en ind-
viklet kirurgisk terapi, ses
af de meget store gravfund
fra klosterkirkegårdene,
især ved Øm og Æbelholt.

FILOSOFIOG METAFYSIK.
Lægen var endnu ikke
trådt ind i hospitalet. Vi
ved ikke, hvor mange
læger, der har været, men
det har været meget få. Så
sent som i 1771 nævnes et
tal for hele landet på 24,
hvoraf de 13 var i Køben-
havn. I middelalderen har

KLINIKKEN SKABES. Fra og
med slutningen af det 18.
århundrede sætter en ny
udvikling ind, nemlig
videnskabeliggørelsen af
hospitalsinstitutionen, hvor
Frankrig er foregangslan-
det. Den franske revolution
havde ryddet op i mange
ting. Båndet til den katol-
ske kirke var blevet brudt,
og på universiteterne hav-
de man renset ud i mange
gamle lærdomme, ikke
mindst inden for medicin,
hvor antikke læremestre
blev kasseret til fordel for
moderne eksperimenter.
Med M. Foucaults ord
afløser klinikken (af kline -
seng) hospitalet. Lægerne
overtager de nye hospita-
ler, som skyder op overalt i
Europa; herhjemme kom-
mer kommunehospitalet i
København i 1863 og sidste
halvdel af forrige århun-
drede er den store hospi-
talsbygningsperiode i Dan-
mark.

Denne udvikling med-
fører, at man i stigende
grad opgiver troen på, at et
menneske har en livsbane
af en bestemt længde. Man
dør ikke, når man nu
engang skal dø, men døden
kan ofte skyldes en eller
anden sygdom, som måske
kunne være undgået.
Døden har en årsag, men
denne årsag kan være mere
eller mindre tilfældig, og
derfor vokser efterhånden
troen på, at man ved
lægens og lægevidenska-
bens hjælp kan komme
mange af disse årsager til
livs. Hvis man derimod
som i ældre tid tror, at man
dør, når det er forudbe-
stemt, så er lægens rolle
ikke så vigtig.

SJAL OG LEGEME. Det
moderne syn gør det på
mange måder sværere at
være syg. Det er altid van-
skeligt at affinde sig med
det tilfældige, der rammer
een. Hvorfor skal man dø,
hvorfor er man handicap-
pet? Vi har ikke længere en
selvfølgelig religiøs ramme,
hvorfra vi kan hente en for-
klaring.

Hertil kommer, at det
gamle skel mellem sjæl og

Den hellige Rødegunde uddrioer en djæael af en besat kainde.
Træsnit af Hans Burgkmøir.

AUTOVÆRKSTEDER. I og
med at lægerne går ind på
hospitalerne og overtager
dem, kommer vægten nu
til at ligge på noget helt
andet end tidligere, nemlig
diagnosticering af sygdom-
mene og om muligt en
medicinsk og kirurgisk be-
handling af dem.

Lægernes anseelse ænd-
rer sig voldsomt. Fra at
være en foragtet gruppe -
hvor det store flertal var
urtekogere og kødskærere
uden nogen akademisk
uddannelse og hvor akade-
mikerne til gengæld ikke
beskæftigede sig meget
med konkrete, virkelige
sygdomme - løfter standen
sig i løbet af et par genera-
tioner op til at være en af
de mest ansete i vort sam-
fundsliv. Og det bliver
lægerne der uden konkur-
rence overtager ledelsen af
hospitalerne, hvilket har
været tilfældet helt op til
vor tid. Hospitalerne bliver
udelukkende sygdomsbe-
handlende, og patienterne
indlægges kun i den tid,
hvor lægerne kan gøre
noget for dem. Derefter
udskrives de, hvilket sker
efter stadig kortere ind-
læggelsestid. Ikke helt med
urette har man sammenlig-
net hospitalerne med auto-
værksteder, hvor man bli-
ver repareret, genoprettet
eller eventuelt blot får fore-
taget et eftersyn.

CARITAS. Den moderne
sundhedsdebat rummer en
mængde af synspunkter ud
fra mange forskellige moti-
ver, og pladsen tillader
ikke, at vi behandler dem
her. Her skal blot peges på,
det er interessant, at man i
nyeste tid søger at lægge
større vægt på plejetanken
end man har gjort i de sid-
ste mange år. Man rører her
ved den europæisk-kristne
hospitalstankes grundlag.
Det er især sygeplejersker-
ne, der fører den frem,
måske af faglige og fagfore-
ningsmæssige grunde. Men
det er tvivlsomt, om det
kunne lade sig gøre at føre
denne moderne debat, hvor
lægerne i øjeblikket synes
at være i defensiven, hvis D

legeme, som har fulgt vor
kultur siden den græske
oldtid, nu yderligere for-
stærkes. Legemet skilles
helt fra det åndelige og
gøres til en maskine, hvis
funktioner kan kortlægges
af de nye generationer af
medicinske ingeniører. M.
Foucault (The Birth of the

overdrivelse, men det er
dog interessant at se, hvil-
ket forsvar de franske
læger i begyndelsen af for-
rige århundrede give4, når
de går ind i de offentlige
fattigdomshospitaler og
foretager eksperimenter på
beboerne: De rige og mæg-
tige skulle være glade for,

4n

En trepønøtion. Træsnit fra 1-573

Clinic, 1973) mener, at de
nye hospitaler opstår som
en slags forskningsinstitu-
tioner for den nye læge-
stand, og at behandling og
pleje egentlig er underord-
net i denne Fammenhæng.
Det er måske lidt af en

at vi (lægerne) udfører for-
søg på de fattige, for det vil
i det lange løb føre til bedre
behandling af de rige, som
ikke på den tid havde for
skik at lade sig indlægge på
et hospital.
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Tysk "åreladningstøale" fra cø. 1480. Man ser de enkelte orgøners forbindelse med dyrekredsens stjernebilleder



ikke der bag vore hospita-
ler lå en tusindårig religiøs
tradition, der kræver, at vi
tager os af vor syge og sva-
ge næste. Og at et hospital
derfor er et sted, et herberg,
hvor man er gæst, når man
ikke har det godt.

Den moderne debat
trækker - på en ofte uklar
måde - det gamle perspek-
tiv frem, som må ligge bag
hospitalsvæsenet, hvis det
skal være menneskeligt,
nemlig at det er en form for
institutionaliseret næste-
kærlighed. Ikke eros, ikke
amicitia, men caritas/ der er
den kærlighed, som de, der
i øjeblikket er raske og rige,
viser dem, der for tiden er
syge og fattige, så sandt
som man skal elske sin
næste som sig selv.

HANDICAPPEDE. Det er
også dette livssyn, der tvin-
ger moderne samfund til at
behandle handicappede
(nogenlunde) ordentligt.
Mens det i mange henseen-
der er uheldigt at skille sjæl
og legeme ad og behandle
legemet som en maskine,
så har det her en fordel,
som man ikke skal overse,
nemlig at vi ikke er identi-
ske med vort ufuldkomne
legeme. Det mente man jo
faktisk i oldtiden, og derfor
har vi også det mærkvær-
dige ord "invalid", der jo
egentlig betyder "uden
værdi" eller "ugyldig".

Når sjæl og legeme ikke
skilles ad, så er en legemlig
defekt en skade på hele
mennesket. Det mener vi
ikke, og derfor giver det for
os god mening at behandle
invalide - deres legemlige
skavank går nemlig ikke
ud over deres menneskelig-
hed.

Kristendommen ind-
fører denne tanke i vor kul-
tur ved at forkynde, at for
Gud er vi alle mennesker,
som Han vil tage sig af,
uanset hvem og hvad vi
ellers er. Denne holdning
tager vi som en selvfølge,
men det er den desværre
lanstfra. n
Stik af Hieronymus Båsch.
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LIDT OM BEHANDLERSPROGETS

VEJE OG VITDVEJE

Der var engang en lov - og
den er såmænd ikke så for-
færdeligt gammel endda -
der skulle sige noget om,
hvordan handicappede
skulle hjælpes af samfun-
det. Det blev til en over-
skrift i selve lovteksten, der
slet og ret lød: "Forsorgen
for abnorme, vanføre m.fl ."

I dag, nogle årtier sene-
re, ville det være utænke-
ligt, at en socialminister vil-
le forelægge folketinget et
lovforslag med det ordvalg.
Nu hedder det "forsorgen
for personer med et vidt-
gående fysisk eller psykisk
handicap". Se, det er noget
ganske andet! Nu er tek-
sten stueren - indsukringen
er fuldbragt!

Også i behandlersproget
er der sket en glidning, ofte

godt aære, øt tiderne er uduiklede.
de køn dog til tider aære noget indaiklede.

Det kan

la,men
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ind i fremmedordenes far-
veløse ingenmandsland:
man deltager ikke længere
i et arbejdsmøde, men i en
"workshop", det barn, der
helst vil gå sine egne veje
og således ikke synes at
værdsætte de voksnes gode
og velmente forslag til,
hvad tiden skal gå med, er
"understimuleret", og den
patient, der tager sine hel-
bredsmæssige fortrædelig-
heder lidt mere tungt, end
omgivelserne mener/ de
berettiger til, siges at være
"moderat aggraverende".

EN MISFORStÅltSe. uert
bortset fra, at denne sprog-
lige fremmedgørelse er så
inderligt overflødig - der
findes gode, danske ord til
det alt sammen - kan den

afstedkomme de besynder-
ligste misforståelser. Jeg
var således for nogen tid
siden ude for følgende
muntre tildragelse:

Under taxa-kørsel i
København fik chaufføren
over bilens radio besked
om at køre til en bestemt
daginstitution, når han var
færdig med turen med mig.
For at gøre sin passager
bekendt med baggrunden
for den indløbne ordre for-
klarede han, at han jævn-
ligt havde kørsel for den
pågældende institution.
"Den har for resten specia-
liseret sig i at retardere
børn", føjede han oprømt
ril.

Da chaufføren i bakspei
let (som han til min æng-
stelse syntes at betragte

mere end vejbanen) havde
set mit åbenbart let des-
orienterede ansigtsudtryk,
spurgte han: "la, for De
ved vel, hvad "retardere"
betyder, ik' os' hr.?"

Da ordet "revalidering"
vandt indpas i det danske
sprog i slutningen af
SO'erne, skete det ikke
uden overgangsvanskelig-
heder. Der var dem, der
funderede over, hvad gen-
optræning af erhvervs-
hæmmede havde at skaffe
med opskrivningen af den
vesttyske Mark, og en
kendt Iæge udtalte, at ordet
havde en "ulyksalig klang
af succes"l

Men det havde nok på
den anden side ikke været
sagen at vælge det eneste
rent nordiske fagudtryk, F
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der var på markedet på det
tidspunkt, det norske ord
for revalidering: "attfø-
ring". I hvert fald ikke, hvis
man skulle bibeholde appe-
titten til næste hovedmål-
tid.

- Haad er egentlig Cucurbifaceæ?
- Det er noget, møn ikke t'orstår.

MÆRKVARDIGE TITLER. Et
helt kapitel for sig tegner
titlerne og stillings-beteg-
nelserne sig for.

Inden for tunghørefor-
sorgen finder man således
benævnelsen "ørefanger-
tekniker", som nok kan
give anledning til overve-
jelser om sikkerhedsforan-
staltninger af forskellig art.
Det er næppe tilstrækkeligt
at holde på hat og brilleL
når en sådan type er i
farvandet, næh, også
sådanne legemsdele, som
kan blafre i vinden, er i
farezonen. Med den ten-
dens til specialisering,. der
er kendetegnende for, snart
sagt alle ekspert-områder,
tør man vel formode, at der
findes såvel venstreørefan-
gerteknikere som højreøre-
fangerteknikere, men om
der består en avancements-
stige (med deraf følgende
lønforskel) mellem de to
grupper vides i skrivende
stund ikke.

Nu må det retfærdigvis
siges, at andre brancher
end den sociale bestemt
ikke nægter sig noget med
hensyn til farverige titula-
turer.

I beklædningsindustrien
træffer man således "mel-
lempressedamer" - i sand-
hed .en fascinerende stil-
lingsbetegnelse - og min-
sandten om der ikke også
optræder "afpressere". De

er endda på fri fod, men
man går nu alligevel rundt
med en nagende fornem-
melse af, at de nok "har
noget på en".

PATIENTER OG BEBOERE.
Man kan undertiden kom-
me til at fundere ovef, hvad
der er årsagen til den glid-
ning i behandler-sproget,
der finder sted: hvorfor bli-
ver Ebberødgård til Svane-
parken, hvorfor hedder det
nu en kørestol og ikke en
rullestol, og hvorfor er ple-
jehjemspatienter i vore
dage "beboere"?

Der er næppe nogen
tvivl om, at hovedårsagen
er et velment ønske om at
mildne, at neutralisere
sprogbrugen således, at de
handicappede ikke skal
udsættes for diskrimine-
rende særbehandling på
det område.

Så vidt, så godt! Der fin-
des nemlig stadig kræfter,
der trækker i modsat ret-
ning. Fhv. ledende skole-
psykolog og konsulent i
blindespørgsmål for under-
visningsministeriet Valde-
mar Påske har således i en
yderst læseværdig artikel i
"Handicaphistorie 1,988":
"Den blinde stakkel, det
døve spetakel" nævnt en
række eksempler på, at
handicappede behandles
hårdt af deres såkaldte
ikke-handicappede med-
borgere: dårlig kaffe kaldes
"invalidemokka, medens
"invalidepippere" er ben-
løse fugle. Stikket tages
dog hjem med en beretning
om drengen, der af et uge-
blad fik en kasse sodavand
i præmie for denne histo-
rie:

"Hvad kalder en kanni-
bal en invalid i kørestol?"

"???,
"Din6r transportable!"

SPROGET ER IKKE NOK.
Der kan altså være god
grund til - som en inod-
vægt imod disse og andre
elskværdigheder over for
de handicappede - at gå
ind for en sproglig sanering
i handicapvenlig retning.
Men det må erindres, at
sproget ikke gør det alene.
Holdningerne må følge

Lad mig se engang - haidtøl , se under ø1.

- men haad så med haidt!

med, og de er nok, når det
kommer til stykket, tungen
på vægtskålen. Jeg tror

egentligt, at den, der er på
plejehjem, godt vil tåle
betegnelsen "plejehjemspa-

leg er nemlig sprog-røgter.
Saah, haor mønge Sprog hør De på stald?
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tient", måske endda "pleje-
hjemsanbragt", hvis ved-
kommende vises respekt
for menneskeværd og selv-
bestemmelsesret, medens
omvendt den, der halsstar-
rigt kaldes "beboer", men
som behandles som tidlige-
re tiders "lemmer" eller
"alumner", hjertens gerne
vil bytte gårde med først-
nævnte.

Ganske kort tid efter, at
jeg havde sat mine ben på
Muskelsvindfondens kon-
tor, kom jeg for skade - helt
i god tro - at skrive ordet
"muskelsvindpatient" i et
notat. Så fik jeg venligt,
men bestemt at vide, at det
ord brugte man ikke her i
huset; det hed: "en person
med muskelsvind". At en
sådan så i samme organisa-
tion, også på prent, benæv-
nes "muskelsvindler"
som et slags kammeratligt
kælenavn - fik jeg til min

ubeherskede forbløffelse at
vide omtrent samtidigt! -
Sådan er der så meget!

ORD SLIDES OP. Når et
bestemt udtryk skræmmes
væk og erstattes af et
andet, kan det undertiden
ske, at det så at sige også
slides op og må give plads
for et nyt - og den proces
kan fortsætte.

Glidningen fra Ebbe-
rødgård til Svaneparken er
nævnt ovenfor. Når den
dag kommer, da det i slags-
broder-kredse hedder: "Du
er jo lige til Svaneparken,
mand", må institutionen
troligt til at se sig om efter
et nyt, lige så idyllisk klin-
gende navn. Der så får dets
afmålte levetid.!

Det kan imidlertid i
sjældne tilfælde også fore-
komme, at man efter en
ord-glidning finder ud af,
at det forladte udtryk

egentligt alligevel var bed-
re, hvorfor man vender til-
bage til det.

Også i den sammen-
hæng frembyder åndsvage-
forsorgen et godt eksempel.

Da benævnelsen "ånds-
svag" for en årrække siden
efterhånden havde måtte
vige for "evnesvag", blev
det fra flere sider. bl.a. en af
de store skikkelser i nyere
dansk åndssvageforsorg,
den i fjor afdøde forsorgs-
chef N.E. Bank-Mikkelsen,
påpeget, at ordet "evne-
svag" var misvisende, al
den stund de åndssvage
netop har masser af evner,
f.eks. på det kreative områ-
de.

Og så gik ordet lige så
stille ud af brug igen.

Hele denne sproglige
omskiftelighed indebærer
en vis forvirring på feltet.
Udtryk som "mentalt retar-
derede", "psykisk udvik-

lingshæmmede"
og "mentalt
handicappede"
dukker op og
forsvinder må-
ske igen i løbet
af nogle år. Selv
folk, der har
med handicap-
arbejde at gøre,
kan undertiden
være i vildrede
med, hvad de
mange udtryk
dækker over og
hvorledes græn-
sedragningen
skal foregå.

Alt i alt kan
der altså - de
gode viljer ufor-
talt - sættes et
spørgsmålstegn
ved gavnlighe-
den af den sta-
dige sprogfor-
nyelse på han-
dicapområdet.
Ikke mindst ud
fra det gamle
ord:

Man sætte
øIse for - man
sætter ølse bag.

Pølsen har
dog den samme
smag! n
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leg hør aæret numismatiker i mønge år.
De skulle prørse med et købeskind på rVggen
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pÅ nr FLYTTE MUSKELcELLER FRA EN RASK PERSoN TIL DUCHENNE-DRENGE ER TNDLEDT I usA oG CANADA. TRANsILANTATIoN AF MyoBLAsrER, DER ER FoRsTADtER AF MUSKELCELLER, KAN

CDPA SPORET AF
BEHANDLING

ANDREÅE vEsALtI BRVxELLENSTs

-<_*

ANDREÅN VESÅLIT NRVXI'i'.LI: NSTSNONA
Mracv,
LORVITI TÅ,

'VLL

Extensor digitorum brevis.
Biceps brachii. Tibialis
anterior.

Det er navnene på tre
muskler, hvori der i øjeblik-
ket sker noget, som forske-
re over hele verden følger
spændt.

Vil musklerne, som sid-
der på 32 amerikanske og
canadiske Duchenne-dren-
ge, tage imod raske
muskelceller fra en donor?
Sådan at den syge muskel
bliver i stand til selv at
danne velfungerende fibre?

Spørgsmålet kan ikke
besvares endnu. Men tre
læger i USA og Canada
leder efter svaret i de første
forsøg nogensinde på at
flytte myoblaster, som er
forstadier af muskelceller,
fra en rask person til en
dreng med Duchennes
muskeldystrofi.

Forsøgene er genstand
for stor opmærksomhed
internationalt blandt læger
og forskere med speciale i
muskelsvind. Og blandt
familier med Duchennes
muskeldystrofi. For viser
det sig, som det har gjort i
dyreforsøg, at teknikken er
brugbar også på menne-
ske4, er en egentlig behand-
ling måske inden for ræk-
kevidde.

Forskerne maner dog til
forsigtighed. Der er lang
vej igen, og nogle er direkte
skeptiske over for mulighe-
derne i teknikken. De ame-
rikansk/canadiske eksperi-
menter er ikke behandling,
men netop eksperimenter.
Forsø9, der i højere grad
viser hvilke problemer, der
efterfølgende skal løses.

Som dr. Sarah Yates,
forskningsleder i den
engelske Muscular Dyr--
trophy Group og ansat på
Strangeways Research
Laboratory i Cambridge,
siger:

- Der er mange forhin-
dringer at overvinde for at
finde en brugbar behand-
ling af drenge med
Duchennes muskeldystrofi.
Problemet er, at vi stadig
ved så lidt, at vi i mange
tilfælde end ikke ved, hvor
store forhindringerne er.

Alligevel råder der
større optimisme end tidli-
gere blandt forskere og
læger. De seneste år har
givet så megen ny viden og
teknisk kunnen, at der er
håb om at være på sporet af
metoder til behandling.

Og netop det, der lige
nu foregår inde i extensor
digitorum brevis, biceps
brachii og tibialis anterior
på de amerikanske og
canadiske drenge, kan bane
vejen for de næste afgøren-
de skridt.

HVAD ER MYOBI.AST
TRANSFER? Det grund-
læggende princip er at
transplantere materiale fra
en normal donormuskel
ind i muskler, som er
defekte på en eller anden
måde.

Til forskel fra for eksem-
pel en hjertetransplanta-
tion, hvor et helt organ flyt-
tes, anvendes umodne
muskelceller (myoblaster).
De skaffes fra et stykke
muskel udtaget af en rask
donor, opformeres ved
hjælp af en laboratorie-tek-

nik kaldet vævskultur, og
sprøjtes derpå ind i de
defekte muskler.

I teorien vil de indsPrøi-
tede celler derefter forbin-
de sig med de defekte cel-
ler og danne muskelfibre,
som er en blanding af to
celletyper, men som er i
stand til at producere pro-
teinet dystrofin.

Duchennes muskeldy-
strofi skyldes nemlig, at
musklerne ikke kan produ-
cere dette protein. Men kan
en tilstrækkelig stor mæng-
de materiale fra en normal
donormuskel, som er i
stand til at danne dystrofin,
transplanteres ind i den
dystrofiske muskel, kan det
muIigvis redde musklen.

Manglen på dystrofin
hos Duchenne-drenge skyl-
des en fejl i det gen, som
skal sørge for at danne pro-
teinet. Genet sidder sam-
men med alle de andre
gener på kromosomerne,
som rummes i hver eneste
celles kerne. Når celler, i
dette tilfælde muskelceller,
fra et individ vokser sam-
men med muskelceller fra
et andet individ, vil resulta-
tet derfor blive muskelfi-
bre, som indeholder kerner
fra begge individer. Og
altså også kerner med nor-
male kromosomer, som har
det korrekte gen for dystro-
ti n.

HVOR UDVIKLET ER TEK-
NIKKEN? For nogle år
siden brugte englænderen
Terry Partridge en speciel
type mus kaldet MDX til at
udvikle myoblast transfer-
teknikken. MDX-musen

har den samme genetiske
fejl, som forårsager Du-
chennes muskeldystrofi
hos drenge, og Terry Par-
tridge undersøgte, om han
efter at have indsprøjtet
umodne muskelceller fra
normale mus kunne finde
dystrofin i MDX-musen.

Det viste sig for det
første, at myoblasterne
voksede sammen med de
dystrofiske celler. Men
også, til stor overraskelse,
at de nye muskelfibre pro-
ducerede dystrofin!

Denne forskning er dog
endnu kun foretaget i
meget lille målestok. Kun
een muskel på et af musens
bagben er tilført myobla-
ster. Og der er en kolossal
forskel på at behandle een
lillebitte muskel på et
museben i forhold til at
skulle behandle en Du-
chenne-drengs dystrofiske
muskulatur.

Men der er også andre
grunde til at være meget
forsigtig med at drage hur-
tige sammenligninger med
MDX-musen. Dels har
musen samtidig en anden
genetisk defekt, som øde-
lægger dens immunforsvar
og forhindrer den i at afstø-
de fremmed væv, inklusive
muskelceller. Dels angribes
MDX-musen af endnu
ukendte årsager ikke nær
så voldsomt af muskeldy-
strofien, som mennesker
gØr. Faktisk kan dens
muskler reparere sig selv så
meget, at de ikke bliver
svage, og derfor kan ekspe-
rimenterne ikke afgøre, om
musklerne albejder bedre
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Eksperimenterne viser kun,
at det er muligt at introdu-
cere dystrofin. På mus.

HVAD MAN IKKE VED. Selv
om man er begyndt at lave
eksperimenter på menne-
sker; er der meget, man
mangler viden om.

r Man ved ikke, om det
er muligt på en sikker
måde at opformere til-
strækkelige mængder fuldt
aktive muskelceller, der
rækker til at behandle et
større antal muskler på en
Duchenne-dreng. Meå den
nuværende teknik er det
både meget dyrt og be-
sværligt.

o Man ved ikke, om det
er muligt at få myoblaster-
ne ind i musklerne med
andre metoder end ind-
sprøjtning. Det ser nemlig
ud til, at myoblasterne kun
er i stand til at bevæge sig
nogle få millimetei frå
injektions-punktet. Det vil-
le derfor formentlig være
mere effektivt, hvis man
kunne finde bedre metoder
til at "fordele" myoblaster-
ne.

. Man ved ikke hvor
mange raske celle-kerner,
der er nødvendige i hver
muskelfiber, for at den kan
danne nok dystrofin. Rent
bortset fra at man faktisk
heller ikke ved, om intro-
duktion af dystrofin i sig
selv kan løse problemet.

r Man ved ikke hvilke
problemer, der mere
præcist er med hensyn til
afstødelse. Og hvordån de
eventuelt kan løses. Eller
om langtidsbehandling
med medikamenter, der
forhindrer afstødelse, vil
skade Duchenne-drenge.
Den slags medikamenter er
ofte meget stærke og kan
have ubehagelige bivirk-
ninger.

o Man ved ikke, om
nogle af myoblasterne er i
stand til at ligge i dvale i
den syge muskel som
såkaldte satellit-celler.
Satellit-celler kan under
normale forhold dele og
reparere muskelfibre, men
hvis myoblaster ikke kan
lejre sig som satellit-celler,
vil det alt andet lige være

- Vi aed stadig så lidt, at zsi i mønge tilfæIde end ikke oed, haor store t'or_
hindringerne er, siger dr. SarnhYøtes, der er forskningsleder i den engel_
ske Musculnr Dystrophy Group.

bedre teknikken, siger Sa-
rah Yates, som følger
udviklingen meget tæt.

CENTER I USA. For knap to
år siden deltog Sarah Yates
i en kongres om myoblast
transfer i New York. Her
diskuterede 160 forskere og
læger hvor langt, man var
nået, og om det ville være
forsvarligt at starte eksperi-
menter på mennesker.
Meningerne var stærkt del-
te, men en gruppe vandt
gehør for at indlede forsøg
i lille skala på Duchenne-
drenge. Ar-gumenterne var
blandt andet, at det er
meget svært at simulere det
menneskelige immunsy-
stem i laboratorie- og dyre-
forsøg. Og at det ville være
et stort fremskridt blot at få
konstateret, om myoblast
transfer overhovedet kun-
ne lade sig gøre på menne-
sker.

Forsøg på mus med muskelsoind hør dannet baggrund for udaiklingen at'
myobløst trønsferleknikken, Det hør tist sig, at de behandlede miskler
hos musene producerede dystrot'in. Men der er meget stor forskel på mus
og mennesker, og man skal Tære aarsom med at drage hurtige sammen_
Iigninger.

- I dag er de første resul-
tater af disse eksperimenter
i lille skala begyndt at kom-
me. Men der er endnu
ingen udsigt til større klini-
ske forsøg, siger Sarah
Yates. (Kriterier for og de
foreløbige resultater af de
amerikansk/canadiske for-
søg er refereret i skemaet
på næste side).

Det amerikanske forsøg
har indtil for nylig fundet
sted på University of Ten-
nessee i Memphis under
ledelse af dr. Peter K. Law.
Men i begyndelsen af 7991
etablerede han sit eget
forsknings- og behand-
lingscenter under navnet
Cell Therapy Research
Foundation (CTRF). Bag-
grunden var uenighed med
universitetet om hvor hur-
tigt, man skulle gå videre
med forsøgene.

Peter K. Law er nu langt
fremme med, hvad han kal-
der "Fase 2" i sit myoblast
transter-program. Man har
allerede udvalgt forsøgs-
personerne/ som igen er
Duchenne-drenge. De vil få
foretaget myoblast transfer
på deres ben-muskulatur.

CTRF regner med at
have fuldført Fase 2 i slut-
ningen af 1,99L. Hvis resul-
taterne er positive, vil et
behandlingsprogram for et
større antal patienter inklu-
derende andre typer
muskeldystrofi blive Jat i
gang om et års tid, oplyser
CTRF.

PRØVEKLUDE. - På det nu-
værende stade gavner eks-
perimenterne ikke på
nogen måde de involvere-
de drenge, som i øjeblikket
kun fungerer som prøve-
klude, siger Sarah Yates.

Derfor fraråder hun
også helt og aldeles famili-
er med Duchennes muskel-
dystrofi at sende deres syge
dreng til behandling i USA
eller Canada i det håb, at
det måske kunne afhjælpe
sygdommen. De mulige
bivirkninger af medika-
menter mod afstødelse, de
økonomiske omkostninger
samt et formentlig enormt
følelsesmæssigt engage-
ment/traume hos såvel D

oIo;
vocz
!rzz

nødvendigt med konti-
nuerlige indsprøjtninger.

o Man ved heller ikke,
om der er forskellige typer
af myoblaster og i givet
fald hvilken, der er den
bedst egnede til at behand-
le dystrofiske muskler.

I virkeligheden mangler
man grundlæggende viden
om de faktorer, der i det
raske menneske bestemmer
vækst, udvikling og rege-
neration af muskler. Her-
under den præcisb funkti-
on af dystrofin og andre
proteiner.

- Alt i alt ved forskerne
ikke særligt meget endnu
om teknikken. Eller om
sandsynligheden for succes
ved at bruge den i stor
målestok. Men et stort antal
videnskabelige eksperi-
menter er i den seneste tid
begyndt, og vi håber, de
kan give svar på udeståen-
de spørgsmål og også for-
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KRITERIER

P.Law USA G.Karpati, Can. J.Tremblay, Can.

Donor fader/ubeslægtet fader fader,/moder

Alder drenge 6-8 år 6-7 år 1.2-1.6 år

Antal drenge 11 10 u.

Metoder til at
undgå afstødelse:

Medikamenter 5-7 mg/kg/dag
cyclosporin

2rr.g/kg/dag
cyclosporin

rngen

Krydsmatching
af væv hos
donor/modtager

neJ nej Ja

Udvalgt
muskel

extensor
digitorum brevis
(fod)

biceps brachii

(overarm)

Tibialis
anterior
(underben)

Antal injektioner
pr. muskel 2 55 1

Antal myoblaster
pr. muskel 50 mio. 1mio. 3-50 mio.

RESULTATER

nej nej nej
Smerte eller
betændelse
efter injektion

Tegn på afstødelse
hvis medicament
ej bruges

ja Ja
ja

Tegn på dystrofin i
muskelfibre'(kun
omkring injektions-
tidspunktet)

små pletter af "

dystrofinpositive
fibre med forbedring
af muskelstrukturen.
Dog stadig abnorm.

få dystrofin-
positive fibre

få dystrofin-
positive fibre

Statistisk
signifikante
forbedringer af
behandlet muskel

nej neJ nej

Myoblast transfer på drenge med Duchennes muskeldystrofi

forældre som barn er andre
væsentlige forhold at tage i
betragtning, påpeger hun.
Det bedste er at afvente
yderligere resultater.

- De igangværende seri-
er af eksperimenter kan
afsløre fejltagelser i de ind-
ledende forsøg med
myoblast transfer. Eksperi-
menterne vil sikkert give
nyitig information, som vil
gøre fremtidige anstrengel-
ser mere effektive. Det er
derfor bedst at vente og
lære af det indledende
arbejde fremfor at udsætte
flere drenge for en i bedste
fald uskadelig men ineffek-
tiv behandling. Og i værste
fald en behandling med
bivirkninger, som kunne
accellerere drengenes syg-
dom, siger Sarah Yates.

Måske vil det i sidste
ende vise sig, at myoblast
transfer
redskab i udviklingen af en
behandling.

Terry Partridge, der
udviklede teknikken på
MDX-mus, offentliggjorde i
martsudgaven 1991 af det
ansete tidsskrift Muscle &
Nerve en 16 sider lang kri-
tisk gennemgang af den
nuværende viden om
myoblast transfer. Han
skriver, at teknikken poten-
tielt er en meget effektiv
metode til at introducere
udvalgte gener i muskel-
væv og derfor kan kaste
afgørende lys over dystro-
fin og andre muskelprotei-
ners funktion. Og dermed
afsløre den egentlige årsag
til arvelige muskelsvind-
sygdomme.

"... myoblast transfer
kan derfor i sidste ende
vise sig at have større væt-
di som et forsknings-værk-
tøj, der leder til udvikling
af medikamenter, som ville
give en mere tilfredsstillen-
de metode til at forbedre
forløbet af sygdomme som
Duchennes muskeldystro-
fi," skriver Terry Partridge.

n
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oftest på grund af Patien-
ters utilfrådshed med det
offentlige behandlingssY-
stem i bredeste forstand.
Dette var også grundlaget
for Muskelsvindfonden.
Ustruktureret, skiftende,
ikke menneskeværdig be-
handling var de ord, som
jeg husker fra Evald Krog i
70'erne.

| 1975 indgik Evald og
jeg (på vegne af Neurolo-
gisk afdeling, Arhus Kom-
munehospital) et kompro-
mis, som løste en del af
fondens formåI, at skabe

Med oprettelsen af
Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlings-
center (VB-centret) opnåe-
de Muskelsvindfonden
yderligere resultater, og to
forhold vil jeg gerne frem-
hæve.

Det bedste, Muskel-
svindfonden og VB-centret
har fostret, er efter min
opfattelse familiekurserne.
Den tætte kontakt og de
fagligt oplysende foredrag
for forældre og patienter
har været helt uvurderlige
for mange familier og pati-
enter.

i gruppeørbejde om VB-centret.

ÅgrNHro oG ÆRLTGHED.

Jeg husker endnu min del-
tagelse i et af de første
familiekurser til forældre
med nydiagnosticerede
Duchenne-drenge. Hvor
åben og hvor ærlig skulle
jeg være i mine oplysende
indlæg? Ingen tvivl herom
-^fuld åbenhed og ærlighed.
Arene har vist, at dette er
det eneste rigtige.

VB-centret har en stor
styrke i sin mulighed for at
rykke ud til sociale krisesi-

tuationer hos muskelsvind-
patienter og arrangere
tværfaglige møder. Af per-
sonlig erfaring ved ieg,
hvor problemløsende alene
en faglig sygdomsoplys-
ning kan være for sagsbe-
handlere og andre i kom-
munen/ som naturligvis
ikke har kendskab til de
sjældnere muskelsvind-
sygdomme og derfor heller
ikke kan vurdere disse
patienters sociale behov.

Samarbejdet mellem sy-
gehusvæsenet og Muskel-
svindfonden har efter min
opfattelse stort set været
tilfredsstillende indtil ca.
1,980, hvor Muskelsvind-
fonden efter ydre diktat
skulle skrive regninger til
sygehusvæsenet for hver
enkelt ydelse, VB-centret
foretog.

I samme år strammedes
økonomien i sygehusvæse-
net med afdelingslukninger
til følge. Dette gav naturlig-
vis i de fleste amter anled-
ning til konfrontationer,/
konflikteq, når der skulle
gives kautioner.

Problemerne er stadig til
stede omkring kautionerne,
omend vi har fået de
værste knaster ryddet væk.

ET SAMARBEJDE. Det er
min opfattelse, at en aktiv
patientforening som Mus-
kelsvindfonden med et VB-
center skal have et vist
samarbejde med det offent-
lige sygehusvæsen. Ingen
af parterne vil, ved et
dårligt eller manglende
samarbejde, fuldt ud kunne
leve op til deres målsæt-
ning om, at patienten for
dem er i centrum.

Når samarbejdet i de
senere år ikke har været
helt i top, skyldes det
blandt andet manglen- D
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bedre forhold i den syge-
husmæssige behandling af
patienter med muskel-
svind. Samme læge hvad
enten patienten var indlagt
eller ambulant, plejeperso-
nale med kendskab til de
relativt sjældne muskel-
svindsygdomme, korte ind-
læggelsestider med forud-
bestilte undersøgelser og
efterfølgende relevant og
ærlig oplysning om syg-
dom og behandlingsmulig-
heder.



de indsigt i og forståelse
for hinandens problemer.

Vi i sygehusvæsenet
har naturligvis i økono-
misk stramme tider måt-
tet prioritere og tage hen-
syn også til andre patien-
ter og handicapgrupper
end muskelsvindpatien-
terne. Muskelsvindfon-
den har naturligvis for-
handlet alene på sine
medlemmers vegne.

Medvirkende til at for-
handlingerne ikke attid
har været lige frugtbare,
har også været fondens
meget bevidste, taktiske
og politiske spil samt de
til tider meget forret-
ningsmæssige oplæg,
man mødte frem med
ved forhandlingsbordet.

Det rent faglige samar-
bejde har i enkeltsager
altid været tilfredsstillen-
de.

SAVNER FAGLIG DIALOG.
Mere generelt kunne jeg
ønske mig en uddybende
faglig dialog om eksem-
pelvis behandlingsproce-
durer med Muskelsvind-
fonden. Måske skulle
Muskelsvindfonden gen-
oplive - i en eller anden
form - deres gamle eks-
pertråd, som gik afi1975.

Den faglige dialog er
en absolut nødvendighed
for at skabe ensartede
behandlingsprincipper og
dermed undgå, at patien-
ter med muskelsvind på
den ene eller anden måde
kommer i klemme.

En stor rose til fonden
og VB-centret foX, hvad
man har opnået som pa-
tientforening. Det er vir-
kelig lykkedes fonden at
sætte fokus på muskel-
svindramte patienter,
såvel i sygehusvæsenet
som i offentligheden.
Vurderet udfra antallet af
egentlige muskelsvindpa-
tienter, må man karakteri-
sere Muskelsvindfondens
nuværende indflydelse,
som kolossalt stor.

I håb om et frugtbart
samarbejde fremover gra-
tulerer jeg Muskelsvind-
fonden og VB-centret
med 20-års jubilæet.

n

Mit syn på sygdomsbe-
kæmpende foreningers
betydning vil fremgå klart
af, hvad jeg har skrevet i
afsnittet "tlllæg om
bistandslovens g 48" i min
bog om sygdomme i nerve-
systemet hos børn, hvorfra
jeg skal tillade mig at citere:
"Mange - vel de fleste
forældre - vil nok løbe
noget sur i love, cirkulærer
og vejledninge{, og mange
vil decideret have vanske-
lighed ved at formulere en
skriftlig ansøgning. På den
måde love, cirkulærer og
vejledninger fra statsinsti-
tutioner skrives, er dette
fuldt forståeligt. Her kom-
mer de sygdomsbekæm-
pende foreninger ind med
deres erfaring og med
deres på de enkelte områ-
der, meget drevne social-
rådgivere.

Det kan varmt anbefales
forældre til handicappede
børn, at søge kontakt til en
sygdomsbekæmpende for-
ening/ og bede den hjælpe
sig for at få oplyst de rettig-
hede1, som forældrene efter
loven har".

Helt fra starten har jeg
anbefalet et vidtgående
samarbejde mellem Fyns
Amtskommune og Muskel-
svindfonden. I dagligdagen
er jeg amtskommunens
garant for dette samarbei
de.

Til dette vil jeg føje, at
jeg synes, at Muskelsvind-
fonden har initieret mange
gode ting til fordel for pati-
enter med muskelsvind.
Her tænker jeg i første ræk-
ke på hjemmebe,handling af
respirationsproblemer og
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udviklingen af sygehuscen-
trene i Arhus og på Rigs-
hospitalet, men også på
den store betydning Mus-
kelsvindfonden har haft for
forældre til børn med
muskelsvind.

IKKE KONKURRENTER. Ieg
mener det er meningsløst
at betragte en patientfore-
ning som en konkurrent til
det etablerede sundheds-
væsen. For det første er det
velkendt, at en del syg-
domsbekæmpende forenin-
ger faktisk er startet af
læger, og at praktisk taget
alle har læger i bestyrelser
og særlige udvalg.

]eg ser det således som
et samarbejde, der er til
gavn for begge parter.
Naturligvis med det ene
formål at være til gavn for
de patienter, hvis interesser
man naturligt varetager.

Sluttelig vil jeg fremføre
det synspunkt, at Muskels-
vindfonden har gjort et
betydeligt og særdeles godt
arbejde for patienter med
muskeldystrofi, med spina-
le muskelatrofieq, og med
mere sjældne sygdomme
med tidlig debut. Der er
grund til at ønske Muskel-
svindfonden til lykke med
de 20 år og med det gode
arbejde, de har udført i dis-
se år for denne gruppe
patienter og deres pårøren-
de.

Derimod er det min
faste overbevisning, at man
skal holde sig væk fra sene-
re debuterende fremadskri-
dende lidelser i centralner-
vesystemet som amyotro-
fisk lateralsclerosb. !
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