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Fysioterapi
Fysioterapeutisk behand-
ling koster hvert ar men-
nesker med muskelsvind
mange tusinde kroner. En
urimelig udgift, som inden-
rigsministeriets Samord-
ningsudvalg ber se pa.
Laes artiklen side 3-4.

ALS

ALS er en ny patientgrup-
pe i Muskelsvindfonden. |
tidsskriftet preesenteres
sygdommen, samt hvilke
behandlingsformer laager-
ne kan tilbyde.

Laes side 9-14.

Genetik

Mulighederne og farerne
ved den teknologiske ud-
vikling inden for genetik-
ken. Det forsoger »Mu-
skelkraft« at indkredse.
Forsidefoto: Mogens Laier.
Lees side 17-27.
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Respiration og geneti]k

af landsformand
Evald Krog

Repraesentantskabet har god-
kendt et budget 85 med et gab
pa 800.000 kr. Det giver blod pa
tanden. Det giver ogsa lidt kild-
ren i maven. For ikke nok er bud-
gettet vaesentligt hojere end vi
nogensinde har set. Men samti-
dig skal vi altsa - hvis vi da vil
gennemfgre programmet - finde
ekstra 800.000,- kr. udover de
forventede indteegter. Vi efterly-
ser anvisninger pa denne opga-
ve! |kke mindst p.g.a. arstiden
skal jeg selvfglgelig straks pege
pa muligheden for den fradrags-
berettigede gave, hvor man ved
en gave pa 1300 kr. til Muskel-
svindfonden kan traekke de
1000,- kr. fra i skat. Husk senest
31. dec.; eller hvad med lantag-
ningsideen?

Malsaetningsdebat

Malseetningsdebatten blev ogsa
forelgbig afsluttet pa repreesen-
tantskabsmedet. Foran os har vi
forsat flot og klart Instituttet som
organisationens mal. Udviklings-
afsnittet er klar til abning pr. 1.
januar - i virkeligheden Institut-
tets start. Det ligger lige sa klart,

at opferelsen af fase 1, pa vores
nye grund, forventes pabegyndt i
86.

Respiration

Endvidere har vi i meflemtiden
set begyndelsen til en stor land-
vinding pa respirationsomradet:
Sammen med topfolk pa anse-
stesifeltet og repreesentanter fra
Muskelsvindfonden har vi haft et
historisk mgde med Per Kalund.
Kalund bar to kasketter pa mo-
det, dels som amtsborgmester
dels som formand for Amtsrads-
foreningen. Under den forste ka-
sket drgftede vi naturligt en cen-
tralisering og effektivisering af
indsatsen for respirationspati-
enter og folk med respirations-
problemer for den del af befolk-
ningen, der bor i den gstre ende
af landet. P4 mgdet 14 det imid-
lertid ligefor, da Kalund tog den
anden kasket pa, én gang for
alle at fa lagt en plan for hele
landet. Det skal forstas pa den
made, at 4 specialistafdelinger,
hhv. Kommunehospitalet i Ar-
hus, Odense Amtssygehus, Her-
lev Amtssygehus og Rigshospi-
talet, skal fungere som behand-
lingscentre for patienter med
akutte renaest, at de fire centre
skal have opbygget et kontrolsy-
stem, som gar ud pa at felge pa-
tienten lgbende, saledes at dis-
se afdelinger er bedre rustede til
at tage imod os, hvis det gar rig-
tigt galt. Kontrolsystemet vil
desuden give langt sterre mulig-
hed for forskning og udvikling pa
omradet.

Som naturlig felge af ovensta-
ende droftedes en centralisering
af maskinparken pa respirati-
onsomradet. Endelig det aller-
vigtigste pa det administrative
omrade: Udarbejdelsen af kry-
stalklare regler for betalingen af
de med ordningen forbundne ud-
gifter. Veek med kautionssyste-

met til fordel for en enkel forde-
lingsnegle, som Kalund under
henvisning til andre tilsvarende
specialomrader sa som en reali-
stisk mulighed.

Alt dette patog Kalund sig at
ga i brechen for, og det blev an-
slaet, at systemet vil kunne gen-
nemfares teknisk indenfor 1/2
ar. Et mgde med perspektiver i.

Genetik

I den senere tid har vi med seer-
lig interesse fulgt debatten om
génsplejsning, génterapi og alt
det der. Det er en selvfolgelig
ting, at vima kaste os ud i denne
debat, hvor ikke mindst en drof-
telse af de mange etiske aspek-
ter er af fundamental vigtighed.
Vi bringer inde i bladet et referat
af en rundbordssamtale, som vi
har haft her i huset om disse
spargsmal; og det lyser langt
vaek, at det »Etiske Rad«, som
bliver foresldet nedsat i Inden-

rigsministeriets rapport »Frem-.

skridtets pris«, ikke vil kunne
deemme op mod de muligheder,
der ligger for holdningsbestemte
manipulationer, nar den gravide
skal treeffe beslutning om abort
af et forudsigeligt handicappet
barn.

Vi finder det alvorligt nedven-
digt, at mange mange flere grup-
per i befolkningen kommer til
orde, og far gennemdiskuteret
disse etiske problemer. Det ma
veere oplagt, at samtlige handi-
caporganisationer, som arbejder
med risikogrupper, offentligger
deres overvejelser og holdninger
til sondringen mellem pa den
ene side det gnskelige i at frem-
me udviklingen pa fosterdiagna-
stik o.lign. og sa pa den anden
side en principiel malseetning
om, at samtlige alvorlige handi-
capformer bgr behandles ved
abort.
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Fysioterapeutisk behandling:

— et nodvendigt men urimeligt
dyrt bekendtskab

Mennesker med muskelsvind, der valger at fa fysioterapeutisk be-
handling i egne omgivelser, straffes okonomisk hardt. 5-6000 kr.
om aret koster det i heldigste fald at holde felgevirkningerne i ave —
men steder der en lungebetaendelse til, bliver udgifterne nemt et par
tusinde ekstra. Vaelger den muskelsvindramte derimod at f4 ambu-
lant behandling pa et hospital eller lader sig indleegge pa en inten-
sivafdeling i tilfeelde af lungebetaendelse, koster det ikke patienten
en ore. Det er en tosset ordning, der lettes kan beskrives med orde-
ne: Den bedste og samfundsmaessige billigste behandlingsform -

koster den muskelsvindramte mest.

| folge sygesikringslovens §9
skal mennesker med muskel-
svind selv praestere en egenbe-
taling ved fysioterapeutisk be-
handling uden for sygehusene.
Det offentlige yder et tilskud pa
3/5 af prisen for behandlinger
givet af en privat praktiserende
fysioterapeut, mens klienten

selv skal betale den resterende

del.

| folge sygesikringslovens
§ 13 er der dog mulighed for, at
der kan ydes supplerende til-
skud, hvis behandlingen er ek-
straordinger dyr — men det er et
skensspgrgsmal, som socialud-
valget i den enkelte kommune
skal tage stilling til i hver enkelt
sag.

Derudover kan det sociale ud-
valg refundere en del af egenbe-
talingen efter bistandslovens
§ 46, men denne refusion af-
henger af den samlede hus-
standsindkomst hos klienten/
husstanden. Alt i alt betyder det
samlede regelsaet, at klienten
som hovedregel méa regne med
selv at skulle betale 2/5 af reg-
ningen hos fysioterapeuten, og
kun i tilfeelde af et velvilligt so-
cialudvalg eller ved en forholds-
vis lav husstandsindkomst, kan
der gives yderligere refusion.

| praksis betyder det, at langt
de fleste mennesker med mu-
skelsvind, der veelger at fa fysio-
terapeutisk behandling i egne
omgivelser, ma slippe mellem 5-
6000 kr. om aret. Og det er
under den forudsaetning, at der
ikke steder en lungebetaendelse
tif, for sa kan regningen nemt bli-
ve et par tusinde ekstra.

Neodvendig behandling

Fysioterapeutisk behandling af
mennesker med muskelsvind er
bade en nadvendig — og i nogle
tilfaelde — en livsvigtig foranstalt-
ning. Typisk vil to ugentlige be-
handlingsseancer veere ngdven-
dige for at modvirke forkortede
muskler, spidsfgdder m.v. — alt

-sammen fglgevirkninger af mu-

skelsvind. Den mest alvorlige
falgevirkning er dog lungebe-
teendelse, og den kan i stor ud-
streekning forebygges ved fysio-
terapeutisk behandling.

| princippet har muskelsvind-
ramte mulighed for at fa disse
behandlinger pa det lokale sy-
gehus — men i praksis er der ofte
ikke kapacitet til at give den
nadvendige behandling, som er
helt gratis, nar den ydes pa sy-
gehuset. Et andet forhold er, at
det ofte vil veere forbundet med
risiko for at padrage sig en for-
kolelse, at skulle begive sig ud i
al slags vejr for at kunne mod-

Fysioterapeutisk behandling — et ngdvendigt men dyrt bekendtskab.

tage behandlingen pa sygehuset
— der maske ligger adskillige ki-
lometer borte fra den muskel-
svindramtes hjem. En forkglelse,
der let kan seette sig til en lunge-
beteendelse, og det var jo lige
netop det, behandlingen skulle
modvirke.

Af disse grunde veelger mange
mennesker med muskelsvind at
fa de ngdvendige behandlinger
hos den lokale fysioterapeut el-
ler fa fysioterapeuten til at kom-
me i den muskelsvindramtes
hjem — men sa begynder taxa-
metret straks at tikke.

Lungebetaendelse

Skulle uheldet vaere ude og den
muskelsvindramte padrager sig
en lungebetaendelse, er det ned-
vendigt med behandling to-tre
gange dagligt.

Det bedste er, hvis den mu-
skelsvindramte kan blive i eget
hjem. Bade psykologisk og men-
neskeligt er dette den bedste
lgsning — og ikke helt uvaesent-
ligt — medforer det typisk den
hurtigste »helbredelse«. Alter-
nativet er, at lade sig indlaegge
pa en intensivafdeling pa det
neermeste hospital. En lgsning,
der bade ud fra et samfunds-
maessigt synspunkt og ud fra
den muskelsvindramtes syns-
punkt er darlig. Dels koster det
adskillige tusinde kroner om da-




gen at optage en sygeseng pa
en intensiv afdeling, og dels gi-
ves der ikke anden behandling,
end der kunne gives i eget hjem.
Men indleeggelsen er gratis for
den muskelsvindramte, og det
kunne jo veere en kontant grund
til at lade sig indleegge.

Sparemuligheder

Umiddelbart tyder det ikke pa, at
Indenrigsministeren har teenkt
sig at lave om pa disse forhold.
Konkret adspurgt om denne pro-
blemstilling af en familie fra Her-
ning, svarede indenrigsminister
Britta Schall Holberg:

»Det har altid veeret sadan, at
der skal praesteres en vis egen-
betaling for fysioterapeutisk be-
handling uden for sygehus ud-
over tilskuddet fra sygesikrin-
gen. Og i den gjeblikkelige gko-
nomiske situation ser jeg ikke
umiddelbart nogen mulighed for
at aendre dette«.

Det var 16. februar i ar, at In-
denrigsministeren valgte at sva-
re familien fra Herning med dis-
se ord.

Umiddelbart virker det dog
ikke som nogen forhoiden sig til
problemet, da der oplagt vil veere
penge at spare for det offentlige,
hvis man i tilfeelde af lungebe-
teendelse kunne forblive i eget
hjem — og vel at meerke veere sik-
ret fuld refusion - i stedet for at
optage en dyr sygeseng pa en
intensivafdeling. Det ville vel
ogsa ligge godt i trad med de in-
tentioner, som den siddende re-
gering har givet udtryk for. Nem-
lig at sikre mennesker, at kunne
blive leengst muligt | eget hjem i
tilfeelde af sygdom.

I den forbindelse er det ogsa
veerd at neevne, at Indenrigsmini-
steren for nylig nedsatte et sa-
kaldt samordningsudvalg, som
har til opgave at finde omrader,
hvor sygehusveesenet benyttes

uhensigtsmeessigt, og hvor der
kan findes besparelser ved at
leegge nogle af opgavene ud til
eksempelvis praktiserende lee-
ger og fysioterapeuter.

Bade i tilfeelde af akut lunge-
betzendelse og i forbindelse med
de ugentlige fysioterapeutiske
behandlinger i forebyggelses-
giemed synes der at vaere penge
at spare — og ikke mindst — vaere
mulighed for at give den enkelte
muskelsvindramte mulighed for
en bedre behandling uden at det
skal koste vedkommende en
mindre formue. Det eneste argu-
ment for ikke at aendre den geel-
dende praksis er, hvis Indenrigs-
ministeren af politiske grunde
skulle mene, at det slet ikke er
sa tosset at vaenne befolkningen
til at betale en del af behandlin-
gen selv — men sa er det jo
straks en helt anden snak.

M.M.

En bedre anaestesiologisk service pa vej

En forbedret respiratorisk be-
handling ved at samle krafter-
ne og ekspertisen pa feerre ste-
der, skulle gerne blive resulta-
tet af et mode med amtsborg-
mester Per Kaalund, Keben-
havn, der fandt sted i begyndel-
sen af november.

| arevis er behandlingen fore-
gaet pa de lokale sygehuse,
hvor man ikke altid har veeret i
stand tif"at give den bedst mu-
lige behandling. Man vil derfor
oprette 4 »centre« pa Rigsho-
spitalet i Kebenhavn, pa Herlev
Sygehus, Aarhus Kommuneho-
spital og Odense Sygehus.

Forbedringen vil betyde storre
tryghed, laengere levetid og faer-
re tilfaelde af akut sygdom hos
mennesker med muskelsvind.

Personer med muskelsvind,
polio, beskadigelse af rygmar-
ven o.lign.,, som har vejrtraek-
ningsbesveer, vil blive henvist til
ét af disse 4 steder, hvor de vil
blive regelmaessigt kontrolleret.
Desuden vil de blive oplaert i bru-
gen af respiratorer og det sa-
kaldte CPAP (Et apparat, der
forebygger »sammenklapning«
af lungerne og dermed ogsa af
lungebetzendelse, der ellers ofte
kan blive livstruende).
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Muskelsvindfonden har i sam-
arbejde med 3 aneestesioverlee-
ger fra Herlev Sygehus og Rigs-
hospitalet udarbejdet planen, og
kontaktede i september 1984
Per Kaalund, der pa& mgdet gav
tilsagn om, at han via Amtsrads-
foreningen vil sgge at fa bevilget
de nedvendige penge. Han for-
ventede, at de gkonomiske og
praktiske problemer i denne for-
bindelse vil veere afklaret i lgbet
afca. 1/2 ar.

Planen

Den vigtigste nyskabelse er
centraliseringen af behandlin-
gen. Alle personer med muskel-
svind vil blive henvist til en un-
derspgelse af lungefunktionen.
Den undersgges ved en maling
af den sakaldte vitalkapacitet
(VC), der er den maengde luft,
man kan udande efter en fuld
indanding. Er VC betydeligt ned-
sat, vil der blive foretaget regel-
maessig kontrol op til flere gange
arligt. Samtidig vil man forgge
den forebyggende indsats med
lungefysioterapi og anvendelsen
af CPAP.

Hvis det bliver ngdvendigt, vil
centret oplere personen med
respirationsbesvaer i brugen af
respirator og endvidere kunne

tilbyde oplaering af mindst én
hjeelper.

Der bliver mulighed for at lane
apparatur med hjem, og centret
vil ved hjeelp af en konsulentord-
ning (hjemmebesgg) kontrollere,
at det fungerer tilfredsstillende.

Centrene vil sgge at fa moder-
niseret apparaturet og fremskaf-
fe tilstreekkeligt reserveappara-
tur.

I tilfeelde af pludselig sygdom
(iseer lungebeteendelse), vil man
tilstreebe indleeggelse pa et af
centrene og sgrge for, at der lig-
ger klare retningslinjer pa det lo-
kale sygehus for den behand-
ling, der skal gives, hvis indlaeg-
gelse her ikke kan undgas. |
sidstnaevnte tilfeelde skal det lo-
kale sygehus tage kontakt med
centret, hvis der opstar alvorlige
problemer, fordi man i centret
kender til de specielle hensyn,
der skal tages til den enkelte
person.

pa.

Interesserede kan lase om
CPAP og respiratorer i tidligere
numre af MUSKELKRAFT, ar-
gang 1984: Nr. 1 side 14-15 Nr,
2 side 10-11. Nr. 3 side 12-13.
Nr. 4 side 28.
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Fra venstre til hajre: Ann Birgum, Grethe Enevoldsen og Karsten Jiihne. Foto: Mogens Laier.

Arhusordningen
— et eksempel til efterfolgelse

— men reglerne omkring hjeelpernes
arbejdsforhold bor vaere klarere

Der er lobet meget vand i Arhus A, siden en gruppe sveert fysisk
handicappede for forste gang fik mulighed for selv at anseette og af-
lenne deres hjeelpere. § 48 stk. 3. i Bistandsloven - eller den sakald-
te Arhusordning - benyttes i dag af ca. 75 handicappede i Arhus
kommune, og ordningen er stille og roligt ved at vinde indpas i en
raekke andre kommuner. Men nar sd mange mennesker, hvis eneste
»kvalifikation« er et handicap pludselig skal til at lede og fordele ar-
bejdet for en stor gruppe hjzelpere, og nar arbejdet i det store og
hele gar ud pa at sikre brugeren et godt liv, vil der automatisk opsta
visse indkoringsproblemer. Hvilke arbejdsforhold er rimelige for
hjeelperen — og hvor stramme regler kan den handicappede accepte-
re, I'glis det ikke skal ga ud over selve intentionen med Arhusordnin-
gen?
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Siden ordningens start, har Hus-
ligt Arbejderforbund presset pa
for at fa& nogle klarere regler for
omradet, og bedt Arhus kommu-
ne om at indgéa i forhandlinger,
som kan resultere i en central
overenskomst. Kommunen har
udarbejdet et regelseet, som den
handicappede far udleveret
samtidig med at § 48 stk. 3. ord-
ningen bliver bevilget — men der-
udover har kommunen ikke gn-
sket at binde brugerne.

At der er behov for en erfa-
ringsopsamling og en justering
af reglerne omkring ordningen er
savel brugerne som hjaelperne
enige med Husligt Arbejderfor-
bund i. P4 den baggrund har Mu-
skelkraft inviteret Grethe Ene-
voldsen, formand for Husligt Ar-
bejderforbund i Arhus, Karsten
Jihne, §48 stk.3 brugernes
klub i Arhus og Ann Birgum fra
Handicaphjaelperklubben under
Husligt Arbejderforbund til en
diskussion om Arhusordningen.

Harde arbejdsgivere

— | dagbladet Aktuelt udtalte du i
forbindelse med Husligt Arbejder-
forbunds kongres, at handicappe-
de ofte var harde arbejdsgivere.
Hvad mente du med det?

Grethe Enevoldsen: Nu brugte
jeg ikke sa harde ord, som Ak-
tuelt har referere mig for. Men
jeg har flere eksempler pa, at
handicappede administrerer
ordningen darligt. F.eks. at de
stiller urimelige krav til hjeelper-

ne i form af, at de sender dem
frem og tilbage tre-fire gange i
lobet af en dag, saledes at en 8
timers arbejdsdag streekkes ud
fra klokken 6 om morgenen til 23
om aftenen.

Det er klart utilfredsstillende
og minder i beteenkelig grad om
den made, som tyende i gamle
dage blev behandlet. Da jeg blev
ringet op og bedt om at veere
med i denne diskussion, havde
jeg lige talt med en ung pige, der
var blevet afskediget uden var-
sel. Og det vaerste af det hele er,
at pigen ingen kontrakt havde pa
den aftale, hun havde indgaet
med den handicappede. Derfor
er vi som fagforening ikke i
stand til at hjeelpe hende, hvor
gerne vi end ville.

Karsten Jihne: Jeg mener
selvfglgelig ikke, at man skal be-
handle sine hjelpere pa den
made, som Grethe Enevoldsen
skildrer, og jeg gar heller ikke
ind for vilkarlige afskedigelser.
Men nar det er sagt, skal man
ogsa veere opmaerksom pa, at
der er tale om et helt specielt ar-

bejdsforhold, hvor brugeren og
hjeelperen skal arbejde utroligt
teet sammen, og at det derfor er
vigtigt, at man passer sammen.
Hvis det ikke er tilfeldet, er det
bedst for alle parter, at arbejds-
forholdet opharer.

Grethe Enevoldsen: Det kan vi
slet ikke blive uenige om, og
derfor har vi da heller aldrig for-
sggt at fa en hjelper genansat
hos brugeren, men derfor kan
der godt ligge bestemte opsigel-
sesvarsler, som kommunen sik-
rer bliver overholdt. F.eks. ved,
at de sikrer, at der bliver stillet et
andet job til radighed i tilfeelde af
afsked. Derudover ma vi som
fagforening kraeve, at der er vis-
se arbejdstidsregler, som bliver
overholdt.

Ann Birgum: Selvfglgelig skal
der vaere arbejdstidsregler, men
det ma ikke betyde, at man ikke
kan arbejde flere dogn i treek
f.eks. i forbindelse med week-
endrejser eller ferier. Det ville
vaere helt tosset, hvis man be-
fandt sig i den anden ende af
landet og sa pludselig skulle til

—
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at skifte hjselper i lgbet af en
weekend.

Arbejdsmiljoloven

Grethe Enevoldsen: Det er klart,
men som fagforening ma vi kree-
ve, at arbejdsmiljgloven bliver
overholdt i det daglige. Ogsa for
at komme de tilfeelde til livs, hvor
hjeelperen godt vil yde lidt mere
end aftalt og sa ender med at ar-
bejde langt mere end aftalt.

Karsten Jihne: Jeg ville per-
sonligt aldrig finde mig i at blive
tilkaldt tre gange i lgbet af et
daign, men det er maske i virke-
ligheden udtryk for, at brugeren
har faet bevilget for fa timer, og
at han eller hun pa den made
forsgger at streekke timerne
leengst muligt, selv om det ikke
gor det mere sympatisk.

Grethe Enevoldsen: Det kan
jeg ikke vurdere, men det er da
mit indtryk, at visitationen er ble-
vet langt bedre de seneste ar, og

_jeg vil da ogsa skynde mig at
sige, at langt de fleste handicap-
pede ikke optreeder som harde
arbejdsgivere. Der skal da heller
ikke herske tvivl om, at jeg gar
varmt ind for Arhusordningen.
Nar vi har reageret staerkt i nog-
le situationer skyldes det nok,
at vi som fagforening tit kun har
hart om de sager, hvor hjalpe-
ren er blevet darligt behandlet.
Men det skulle der forhabentligt
veere rodet bod pa efter at han-
dicaphjeelperkiubben er blevet
etableret.

Overenskomst

— | har flere gange forsegt at fa
kommunen til at indga en central
overenskomst med Husligt Arbej-
derforbund. Er det stadig jeres
onske?

Grethe Enevoldsen: Vi mener,
at kommunen har en forpligtelse
til at overholde nogle bestem-
melser, og vi gnsker da fortsat at
forhandle overenskomst med
kommunen, sammen med 3.
part, som er brugerne af ordnin-
gen. Kommunen har indtil videre
henvist til, at de ikke kunne ind-
ga overenskomst pa de handi-
cappedes vegne, hvis brugerne
stadig skulle kunne anseette, af-
lonne og planlaegge arbejdsfor-
lebet selv. Derfor har de ogsa
ment, at vi skulle tegne overens-
komst med hver enkelt bruger.
Dels er det et kolossalt stort ar-
bejde at farte rundt til alle bru-
gerne og tegne overenskomst
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med hver enkelt, og dels lgser
det ikke de problemer, der er i
forbindelse med afskedigelses-
frister og kravet om en speciel
uddannelse for handicaphjaelpe-
re. Her er kommunen den eneste
part, som kan ga ind og sikre en
gkonomisk daekning af disse
ting.

Karsten Jiihne: Jeg tror, at der
er en ordning pa vej i stil med
det, som Grethe Enevoldsen
skildrer. Det er vigtigt, at hjeel-
perne kort efter anssettelsen
kommer pa kursus og gennem-
gar forskellige ting, f.eks. laerer
at lofte rigtigt. Og vi kan da hel-
ler ikke veere imod, at en hjal-
per, som ikke har »kunnet« sam-
men med den handicappede bli-
ver sikret arbejde f.eks. i hjem-
meplejen. Det var da ogsa der-
for, at vi dannede § 48 stk. 3.
klubben for at sikre, at vi kunne
sidde med ved forhandlingsbor-
det, nar en sadan aftale skal di-
skuteres. Eller sagt pa en anden
made, at det er os som ordnin-
gen er beregnet pa, og det er os
som administrerer den, derfor
har vi selvfalgelig ogsa et vae-
sentligt ord at skulle have sagt
ved de forhandlinger.

Ikke uenige

Grethe Enevoldsen: | virkelighe-
den tror jeg heller ikke, at vi er
uenige om ret mange ting om-
kring, hvordan ordningen skal
fungere, og hvis vi samlet kan ga
til kommunen, tror jeg ogsa, at
de vil veere velvilligt indstillet.
Der ligger jo allerede et regelsast
fra kommunens side, som kunne
danne udgangspunkt for en sa-
dan aftale. Fejlen i dag er, at
man ikke har nogle represalier
overfor den handicappede, hvis
vedkommende ikke folger reg-
lerne.

— Hovilke repressalier kunne du
forestille dig det var?

Grethe Enevoldsen: Ja i veerste
fald, at brugeren blev taget ud af
ordningen.

Karsten Jithne: Den vyderste
konsekvens burde vaere, at kom-
munen hjalp den handicappede
med at administrere ordningen,
hvis han eller hun ikke kunne
finde ud af det. Man skal da ikke
veere blind for, at ordningen
medferer visse arbejdsgiverfor-
pligtelser — og sadan skal det
ogsa veere. Men sa burde kom-

munen ogsa vaere bedre til at
hjeelpe brugeren med at opfylde
disse forpligtelser.

Ann Birgum: Jeg synes 0gsa,
det er for galt, at man i dag som
bruger af ordningen helt bliver
overladt til sig selv. Der er fak-
tisk en del administrationsarbej-
de, som det godt kan vaere svaert
at finde ud af, hvis man aldrig
har provet den slags ting for,
eller ikke har gaet ret mange ar i
skole. Bare det papirarbejde, der
er i forbindelse med lgnudbeta-
linger, kan godt veere omfatten-
de.

Grethe Enevoldsen: Londoku-
mentation i forbindelse med af-
skedigelser kan vaere et stort
problem. Vi har oplevet flere
gange, at en hjaelper har haft
problemer med at fa udbetalt ar-
bejdslgshedsunderstottelse
p.gr.a. mangelfuld dokumenta-
tion, og det er ikke altid vi har
kunnet hjeelpe.

Forhandlingsberettigede

- Hvis | skal opna en aftale med
kommunen, er det vel en forud-
seetning, at de vil betragte jer som
forhandlingsberettigede  parter.
Altsa, at | reprasenterer en stor
del af hjeelperne og brugerne.
Hvordan ser det ud?

Ann Birgum: Mange af hjeel-
perne er enten studerende eller
unge mennesker, der maske har
deres forste job eller er ved at
samle points sammen til at kom-
me ind pa et uddannelsessted.
Og det skal da ikke veere nogen
hemmelighed, at det kan veere
sveert at fa disse hjaelpere orga-
niseret. For gjeblikket har vi mel-
lem 80-100 medlemmer af klub-
ben, men vi har en stor ind-
0g udvandring. Om det aendrer
sig hen ad vejen, er sveert at
sige. Men pa de seneste mader
har der veeret flere lidt aeldre
hjeelpere, som har lavet en del
andre ting for, og som ikke er sa
uvillige til at lade sig organisere.
Maske vil det sendre karakter
hen af vejen, sa at flere og flere
hjeelpere betragter det som de-
res primsere job — ogsa pa laen-
gere sigt.

Karsten Jiithne: Vores klub blev
farst dannet for godt en uge si-
den, sa det er sveert at sige, hvil-
ken opbakning vi far, men umid-
delbart kan jeg ikke forestille
mig, at vi ikke vil fa en god op-
bakning. M.M.

ALS - ny patientgruppe i
Muskelsvindfonden

ALS er en forkortelse for det la-
tinske navn Amyotrofisk Lateral
Sklerose. Ordet betyder direkte
oversat: muskelsvind med side-
strengshardhed. Sygdommen
har trods sit navn intet med dis-
semineret sclerose at gore.

‘Muskeilsvindfonden har taget
denne sygdomsgruppe med i sit
arbejdsomrade, og den farste
aktivitet har veeret at udgive en
folder for at udbrede kendskabet
til sygdommen bade blandt pa-
tienter, pargrende og behand-
lere.

| folderen er sygdommens
symptomer forklaret i korte treek:

ALS begynder som regel i
musklerne i haenderne og breder
sig efterhanden til arme, ben,
krop, hals og ansigt. Der sker et
gradvist tab af muskelkraften. |
mange tilfaelde far patienterne
besveer med at tale, tygge og
med at kontrollere spyttet.

Selvom man ikke kan helbrede
ALS, kan man gere meget for at
hjaelpe en person med ALS til at
leve med sygdommen.

Der er omkring 200 personer
med ALS i Danmark. Heraf er
2/3 maend og 1/3 kvinder. Syg-
dommen begynder som regel
forst efter 50 ars alderen.

Behandlingsmuligheder

I folderen beskrives ogsa de be-
handlingsmuligheder, patienter-
ne far tilbudt. Det er hovedsage-
lig fysioterapi med det formal at
modyvirke sygdommens folge-
virkninger samt vejledning i brug
af hjeelpemidier.

Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter til-
byder ogsa sin stgtte til perso-
ner med ALS bade med hensyn
til valg af hjeelpemidier, boligind-
retning, hjemmehjalp, vejrireek-
ningsproblemer m.v.

Man ved endnu kun lidt om
sygdommen ALS. Man ved, at de
nerveceller i rygmarven, som
styrer musklerne gdelaegges,
men ikke hvorfor de odelsegges.
Man ved heller ikke, hvorfor det
kun er de nerveceller, der har
med musklerne at gare, som pa-
virkes, mens der ikke sker noget

med de nerveceller, der modta-
ger sanseindtryk. Det vil sige, at
patienten i hele sygdomsforigbet
kan se, hore og fogle normalt, og
heller ikke er psykisk pavirket -
udover de psykiske folger en

kronisk sygdom i almindelighed
kan give.

Interesserede kan rekvirere
folderen om ALS gennem Mu-
skelsvindfonden.
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Muskelsvindfonden .

Amyotrofisk
A Ls Lateral
Sklerose

| rygmarven og hjernestammen sidder nerve-
celler, som via nervetrade styrer muskler i f.eks.
arme, ben, krop, hals og ansigt.

Ved ALS bliver disse nerveceller af ukendt
arsag edelagte, og kan derefter ikke leengere styre
musklerne, der svinder ind.

~

Rygmarv
Muskel

Nervetrad fra
nervecelle

Nervecelle

Tvaersnit af
rygmarven

svindfonden.

Forsiden af den nye folder, som kan rekvireres pa Muskel-




ALS-patient blev hjemsendt
uden diagnose
— eller tilbud om kontrol

- Min far blev sendt hjem fra hospitalet uden nogen form for infor-
mation. Han fik tilbudt fysioterapeutisk behandling, men ikke anden
form for behandling eller kontrolbesgg pa hospitalet. Jeg synes, det
er for darligt, at man lader folk sejle deres egen se, uden der er en
loppe, der gor. Sadan siger en 30-arig kvinde, som gnsker at for-
blive anonym, men gerne vil fortaelle om omstaendighederne ved sin

fars dad i august i ar.

Det drejer sig om en 63-arig
mand, som fik sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose —
ogsa kaldet ALS. Han begyndte
at fa gangbesvaer og blev syge-
meldt i januar 1984, og i august
dede han.

Forst efter hans dgd fik fami-
lien diagnosen at vide og hgrte
om denne sygdoms seerlige for-
lob. | dag bebrejder de hospitalet
og den praktiserende laege, at
ingen af parterne fortalte dem
noget, sa de dels kunne fa talt
indbyrdes om sygdommen og
dels kunne veere mere forbered-
te, sa faderens pludselige ded
ikke havde virket sa chokeren-
de.

Datteren fortaeller, at faderen i
januar blev undersggt pa Orto-
peaedisk Hospital, da man mente,
at det var benene og ryggen, det
var galt med. Senere fik han en
privatkonsultation hos en orto-
paed og blev ferst indlagt pa Or-
topaedisk Hospital og derfra
henvist til en neurclogisk spe-
cialafdeling.

Undersogelsen

Her bliver der taget en ryg-
marvsprove og foretaget andre
grundige undersggelser. Fami-
lien regner med, at diagnosen
bliver stillet pa dette tidspunkt,
som er marts 1984,

Overleegen har en samtale
med patienten og hans kone. De
har forinden udbedt sig fuld
abenhed, og spgrger selv om det
er kraeft. Det er det ikke, far de at
vide, og leegen siger ogsa, at det
er en sygdom, der kan stoppe og
den kan fortsaette.

Det falder ikke nogen af segte-
feellerne ind at sporge, om det er
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en sygdom, man kan dg af, og
det falder dem i det hele taget
ikke ind at spgrge om spor, for
de har jo bedt om fuld abenhed.

Faderen kan pa dette tids-
punkt snart ikke ga mere, han er
psykisk pavirket af hospitalsop-
holdet og har ingen appetit. Han
far ikke tilbudt flere samtaler og
bliver heller ikke bedt om at
mgde til kontrol pa afdelingen.
Derimod far han kontakt til en fy-
sioterapeut, der begynder at
komme en gang om ugen i hjem-
met og traene med ham.

Stadig vaerre

Sygdommen bliver stadig veerre.
Faderen kan efterhanden kun
med stort besveer komme ud af
lejligheden og sidder det meste
af sommeren indendgre. Han far
installeret forskellige hjeelpemid-
ler i hjemmet og far en kerestol.

Omkring 1. august steder der
ogsa andedreetsbesveer til. Fa-
milien, der hverken er blevet op-
lyst om sygdommen eller de
symptomer, den kan have, for-
binder ikke vejrtreekningsbesvaer
med sygdommen, men henfgrer
det til noget psykisk.

Faderen er stadig uden appe-
tit, og far det efterhanden sa
darligt, at familien en mandag i
august tilkalder laegen. Han
kommer imidlertid forst om ons-
dagen, hvor han lytter til lunger-
ne og siger, at de ikke fejler no-
get. Under dette besgg nsevner
han, at faderens sygdom er en
form for sclerose.

Familien er begyndt at tale om
et rekreationsophold eller en ny
indlaeggelse af faderen — ogsa
for at aflaste moderen.

Natten efter taler faderen i vil-

delse, og fredag morgen har han
et ildebefindende. Op af dagen
far han det lidt bedre, men kan
ikke komme ud af sengen. En
vagtleege bliver tilkaldt. Han me-
ner faderen lider af vaedskeman-
gel og far ham gjeblikkelig ind-
lagt pa det naermeste hospital.

Leegen pa hospitalet siger, at
det blot er et spargsmal om at fa
vaedske i faderen og dermed fa
ham rettet op, og sender familien
hjem.

Tre kvarter efter familien er ta-
get afsted, dor faderen.

Selvbebrejdelsen

Chokket for familien er ubeskri-
veligt. Det bliver senere aflgst af
et kaos af spgrgsmal: Hvad var
det for noget? Hvad var det for
en sygdom? Hvorfor har ingen
fortalt dem noget? Kunne han
have veeret reddet, hvis han var
blevet indlagt tidligere?

Forst efter faderens ded, for-
teeller hospitalslaegen, der i mel-
lemtiden har haft kontakt til fa-
miliens egen lsege, at faderen
har haft sygdommen ALS, og at
den er uhelbredelig. Datteren si-
geridag:

- Jeg kan blive syg over at
teenke pa, at min far ma have
gaet med en masse tanker ale-
ne. Bare vi dog havde faet den
darlige prognose at vide, sa vi
kunne have snakket med far.

Hele familien sidder i dag og
bebrejder sig selv 117 ting, vi
skulle have gjort anderledes.
Min mor sidder i dag og spekule-
rer over, om hun var for hard ved
far? For hvad var sygdom og
hvad var manglende livslyst, nar
han sagde, han var for treet til at
komme ud pa altanen i solskin-
net?

Jeg tror, at information kunne
have sparet os for denne skyld-
folelse.

Det er helt forfeerdeligt, at vi i
dag kan se, at hospitalet bare
har opgivet min far og sendt ham
hjem uden behandlings- eller
kontroitilbud, og at man slet ikke

har interesseret sig for, om det
ville tage maneder eller ar, for
han dgde.

Og selvom lzegen ikke sagde
diagnosen eller fortalte om' syg-
dommens konsekvenser ved
den fgrste samtale med mine
foreeldre, sa burde de have gjort
det ved en senere kontrol, nar
de havde set, hvor meget darli-
gere han blev, og hvor hurtigt
det i virkeligheden gik.

Foler sig svigtet
Jeg synes, det er et svigt, nar
der ikke er noget samarbejde

mellem hospitalet, egen leege,
fysioterapeuten og de pargren-
de.

Alene den krise, det er, at bli-
ve sa handicappet pa sa kort tid,
er oplagt et problem, der begr be-
arbejdes. Her kan Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter komme ind, me-
ner jeg, og koordinere det sam-
arbejde og hjxlpe familien med
at bearbejde informationerne.

Selvfglgelig er det sveert for
leeger pa hospitalet at vurdere,
om en familie er steerk nok til at
here sandheden om en sygdom,

derfor ma de radfgre sig med fa-
miliens egen leege, som jo bedre
kan vurdere det, og'det samme
kan VB-centret, nar de tager pa
hjemmebesgg og leerer familien
at kende. '

Jeg mener, det er vigtigt, at
Muskelsvindfonden som patient-
organisation informerer om syg-
dommen, og at VB-centret laver
et opspgende arbejde og tager
vare pa den sociale og psykolo-
giske del af sygdommen for fa-
milien.

SOS

Laeger pa Arhus Kommunehospital:

Vi fortaeller om sygdommen
men siger ikke straks dens navn

En sa alvorlig sygdom som ALS rejser en reekke etiske sporgsmal
for behandlerne. Det drejer sig om, hvor meget og hvordan man skal
forteelle patienterne om deres sygdom. Hvad man skal sige til de pa-
rerende og ogsa om, hvorlaenge man skal blive ved med at forhale
sygdommens forleb ved at szette ind med nye behandlingsmetoder

f.eks. sonde, respirator og medicin.

Pa neurologisk afdeling pa Ar-
hus Kommunehospital var der i
1982 8 patienter og i 1983 5 pa-
tienter med sygdommen ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose).
Pa denne afdeling tager laegerne
helt individuelle hensyn til pati-
enten i spgrgsmalet omkring in-
formation.

— For at undga at patienten el-
ler de pargrende bagefter gar pa
biblioteket og leeser nogle héar-
rejsende forklaringer, siger vi
ikke i forste omgang sygdom-
mens navn til patienten. Derimod
forteeller vi dem, hvor sygdom-
men sidder, at det er i rygmarven
og i hjernestammen, og at ner-
vecellerne nedbrydes og hvorle-
des det pavirker musklerne, for-
klarer overleege, med. dr. Ole
Hein Sgrensen.

Han bliver suppleret af profes-
sor dr. med. Bent de Fine Oli-
varius, der understreger, at prin-
cippet omkring oplysning er, at
man giver fuld oplysning om syg-
dommen efter helt individuelle
sken, som fastleegges af leeger-
ne pa afdelingen.

Nar det drejer sig om muskel-

svindpatienter har Ole Hein Sg-
rensen en helt fast praksis. Han
underretter forzeldrene til det
muskelsvindramte barn om syg-
dommen og dens fglger og giver
dem derefter en tid til en ny
samtale tre uger efter. | den mel-
lemliggende tid opfordres fami-
lien til at have en blok liggende
fremme pa kgkkenbordet, hvor-

pa de kan skrive alt, hvad der
falder dem ind af spgrgsmal om-
kring deres barns sygdom. Der-
med styrer deres spgrgsmal for-
lgbet af den neeste samtale.

— Nar den samme model ikke
kan bruges hos ALS patienter
skyldes det, at denne sygdom er
langt mere individuel, forklarer
Hein Sgrensen. Ikke fordi det er
sveert at sige sandheden til en
patient, men fordi det i mange
tilfeelde vil skade.

Hertil tilfgjer Olivarius, at der
ikke er nogen grund til at fortael-
le en rask og rgrig mand, at han

—

Overlaege dr. med. Ole Hein Sgrensen og overleege dr. med. Bent de Fine Oliva-

rius. Foto: Kim Klastrup.




om to ar givetvis ma bruge kare-
stol.

Forhaler levetiden

Laegerne stiller den endelige
diagnose ved at vurdere symp-
tomerne som tale-, tygge- og
synkebesvaer, gangbesveer, og
ufrivillige sammentraekninger af
de enkelte muskelfibre under
huden. Symptomer der kan pege
pa sygdommen ALS. Der kan
ogsa tages en EMG (Elektro-
myografisk undersggelse) og
myelografi, som er en rontgen-
undersggelse af rygmarvskana-
len med kontraststof.

Nar diagnosen er stillet sast-
tes et sterre behandlingspro-
gram i gang pa Arhus Kommu-
nehospital. Der gives fysiotera-
peutisk optreening for at holde
musklerne aktive sa lsenge som
muligt og undga stive led.

P& grund af synkebesvaeret far
patienterne tit maden i den gale
hals og har ikke seerlig stor ap-
petit. For at de ikke skal tabe sig
for meget, far de vejledning om
kost og kalorier og mange ma
spise findelt eller blendet kost.

Det kan hjelpe pa synkebe-
sveeret at give Mestinon og Neo-
stigmin. To praeparater som bru-
ges i behandlingen af myastenia
gravis. De to sygdomme har dog
ikke noget med hinanden at
gore.

ALS-patienterne har ofte en
utydelig og udvisket tale, da bl.a.
lzeberne ikke rigtig kan na sam-
men, derfor kobles der ogsa en
talepaedagog pa behandlingen.

Behandlingens mal er at holde
patienterne i gang sa laenge som
muligt og at forhale sygdom-
mens udvikling. Olivarius har in-
gen undersggelser at referere til,
men siger, at han har en formod-
ning om, at den intensive be-
handling har medfgrt en leengere
levetid for patientgruppen.

De forskellige former for be-
handling kan saettes i gang un-
der indleeggelsen og kan fort-
saette, nar patienten er kommet
hjem.

Hver tredie til sjette maned
indkaldes patienten til en ambu-
lant undersggelse, og i den for-
bindelse far de igen mulighed for
en samtale med en laege. Her

kommer man ofte nsermere ind
pa sygdommen enten til patien-
ten selv eller de parerende. -
Ogsa fordi der kan veere prakti-
ske hensyn at tage omkring ar-
bejde, gkonomi, og familie, for-
teeller Bent de Fine Olivarius.

Udnytte viden

Bade han og Ole Hein Sgrensen
mener, at Muskelsvindfondens
rolle i forbindelse med ALS-pa-
tienter er at stotte forskningen
og give rad og vejledning om-
kring hjeslpemidler og behand-
ling. Ergo- og fysioterapeuterne
kan udnytte deres viden fra ar-
bejdet med muskelsvindramte,
da behovene ofte er de samme
for ALS-patienter.

Desuden oplyser Hein Sgren-
sen, at Kommunehospitalet i fle-
re tilfeelde har henvist til ALS-
patienter til Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlings-
center.
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Habet skal holdes ved lige

- Det viser sig, at sygdomrﬁen ALS forlgber betydelig langsommere,
hvis patienterne selv har en positiv holdning til sygdommen og fgoler,
at de parorende og plejepersonalet stotter dem ved f.eks. at tilbyde
fysisk optraening. Derfor er det vigtigt, at Muskelsvindfonden infor-
merer om sygdommen og bl.a. hjeelper de parorende til at fa kon-

takt med andre paroerende.

Det siger professor Henning
Pakkenberg, neuromedicinsk af-
deling pa Hvidovre Hospital. Han
er med i Muskelsvindfondens ar-
bejdsgruppe bag den nye syg-
domsgruppe ALS (Amyotrofisk
lateral Sklerose).

Pa Pakkenbergs egen afdeling
i Hvidovre, kommer der relativt
mange ALS-patienter: | 1982 var
der elleve og i 1983 fem indlagte
med den sjeeldne sygdom, som
man kun mener, 200 har i hele
Danmark.

Henning Pakkenberg fortaeller,
at sygdommen ALS kan have et
meget forskelligt forlob, s& selv-
om symptomerne er de samme
fra patient til patient, mener
man, at der maske er tale om
mindst to forskellige sygdomsty-

Professor Henn-ing Pakkenberg. Foto: Saren Madsen/Alfa Foto.

per. De adskiller sig fra hinan-
den i varigheden: Fra et par ar
op til 10-15 ar.

Holder hab vedlige

— Trods den jammerlige progno-
se forsgger vi ikke at tage habet
fra folk. Vi informerer patienter-
ne om sygdommens navn, og om
at det er en fremadskridende
sygdom, som kan ga i sta. Hvis
patienten ikke spgrger om mere,
forteeller vi heller ikke mere.

De pargrende fortaeller vi lidt
mere praecist om sygdommens
forleb. Vi mener, de har krav pa
at fa ren besked, ogsa fordi der
kan veere praktiske ting, der skal
ordnes omkring testamente og
barn.

Vi forteeller aldrig noget posi-

tivt forkert til patient eller parg-
rende, men vi kan godt fortie in-
formationer for ikke at tage ha-
bet fra folk, indrammer Henning
Pakkenberg.

Social stette

Néar diagnosen er stillet, sendes
patienten hjem for at veere i
hjemmet sa leenge som muligt.
De tilbydes kontrolbesgg pa ho-
spitalet hver tredie til sjette ma-
ned. Vi kan ikke tilbyde nogen
effektiv behandling, men vi kan
stotte dem psykisk og hjeelpe
dem rent praktisk. '

Vi kan bl.a. sgrge for, at den
sociale side er i orden omkring
invalidepension og wgkonomisk
hjeelp. Samt at den praktiseren-
de l;ege kommer i hjemmet og at
en sygeplejerske og hjemme-
hjeelper tilknyttes familien.

Hvis der senere i forlgbet ind-
treeder andedreetsbesveer ind-
leegges patienten. De bliver tit
angste, nar de ikke kan fa vejret,
og desveerre er de jo bade vagne

—_—
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og klare, da sygdommen ikke
pavirker intellektet.

— Hvordan er det at arbejde
med en sa alvorlig sygdoms-
gruppe?

— Det er ikke vanskeligt for mig
personligt, men det kan veere
sveert for nogle af de unge leeger
at veere pa denne afdeling. Det
faste personale — bade sygeple-
jersker og sygeplejere — er ene-
staende i deres omgang med
patienterne. De kender jo ogsa
sygdommen, og ved hvor vigtigt
det er at stotte patienterne. Vier
alle enige om at holde habet ved
lige for enhver pris. Samtidig er
det naturligvis en balanceakt
ikke at vaere for overfriske.

Jeg ma ogsa sige, at patien-
terne selv tager det forbavsende
roligt, og selvom de i perioder
har depressioner, kommer de
over det igen og har et overskud,
der gor dem i stand til at gleede
sig over de daglige ting.

Ogsa de paregrende viser en
forbavsende ro og modenhed,
nar det fgrste chok har lagt sig.
Deres stotte er ogsa med til at
gore tilvaerelsen udholdelig for
den syge.

Forskningen
Der forskes meget i arsagen til
ALS. Nogle har haft den teori, at
sygdommen skyldes en ophob-
ning i kroppen af tungmetaller,
men det har ikke noget pa sig.
Der findes ogsa en udbredt syg-
dom pa Guam-gerne i Stilleha-
vet, hvor man mente, at de ind-
fodte, som var kannibaler, fik
sygdommen, nar de spiste hjer-
nen fra andre ALS-patienter.
Men det var dels en anden form
for ALS end den, vi kender, og
dels er de ikke kannibaler pa
Guam mere, sa man kan ikke un-
dersgge denne formodning, for-
teeller Henning Pakkenberg.

Han siger desuden, at hans

egne patienter ofte sparger til,
hvor langt forskningen er néet,
og naturligt nok klynger sig til
habet om, at man snart finder en
virksom medicin: — Patienterne
vil leegge krop til snart sagt en-
hver form for medicinsk behand-
ling — og der ggres jo talrige for-
s@qg.

Jeg er selv gaet med i arbejdet
med at lave en folder om ALS for
at fa informationerne ud pa ho-
spitalerne. Dels for at mine kol-
leger pa de andre neurologiske
afdelinger kan fa kendskab til at
Muskelsvindfonden ogsa er for
denne patientgruppe, og ikke
kun for folk med muskelsvind.
Dels for at udbrede kendskabet
blandt de syge og deres parg-
rende om, at her er en institu-
tion, de kan ga til.

S@S

— om en rygoperation

Man tager to staenger og lidt

staltrad

Man tager en skaev ryg, retter den op fra 220 grader til 73, opererer
to stalstaenger ind pa hver side af rygsgijlen, borer spidserne ind i
baekkenknoglen, snurrer godt med staitrad rundt om staenger og
rygsejle og limer saret sammen. Resultatet bliver en 25 cm hgjere

pige.

Det er en del mere vanskeligt, og
der gar mange maneder med
overvejelser og undersggelser
forud og mange smerter og opgi-
vende stunder bagefter.

Men essensen er, at Jytte
Skov Jacobsen fra Arhus nu er
blevet opereret og mindre end
en méned efter sidder hjemme i
sit gardhavehus i Arhus og med
oprejst hoved og smart i tgjet,
roligt forteeller om hele forlgbet.

Hun er den forste med mu-
skelsvind, der er blevet opereret
efter en ny metode, hvor man
blot holder steengerne fast med
staltrad, og hvor det ikke er ngd-
vendigt med nogen form for kor-
settering efter operationen.

Ved en tidligere benyttet me-
tode blev staengerne skruet fast
til rygsgjlen med skruetvinger,
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og man matte bruge korset i
6-12 maneder efter.

Jytte blev allerede ved juletid
1983 henvist til Rigshospitalet i
Kebenhavn fra Ortopaedisk ho-
spital i Arhus. Hun var til ambu-
lant undersggelse i marts 1984,
og 1. oktober blev hun indlagt pa
Ortopeed-kirurgisk  Bgrneafde-
ling pa Rigshospitalet.

En skaev ryg

— De sagde, at de aldrig fer hav-
de set sa skeev en ryg som min.
Min armhule |a neermest pa laret.
Jeg sad kun pa den ene balde
og var helt sammensunken og
sammenkroliet. Jeg blev faktisk
ogsa selv meget forskraekket, da
jeg sa rpntgenbillederne af min
ryg fer operationen, fortaeller
Jytte Jacobsen.

Indtil operationen den 23. ok-
tober var hun igennem en raekke
lungefunktionsgvelser og blev to
gange om dagen strukket kraf-
tigt ud i ryggen af to fysiotera-
peuter.

Fra dagen for til ti dage efter
operationen havde hun perma-
nent drop med sukkervand og fik
faktisk ikke anden fast fgde.

Operationen tog 9 timer, og
hun vagnede allerede op en time
efter. Seks dage efter var hun
oppe at sidde i kgrestolen, men
det kan hun slet ikke huske idag.
Hvem der bespgte hende, og
hvad de sagde i dagene lige ef-
ter er fuldsteendig glemt i en
tage af medicin.

Ikke bare sjov
Det var ikke bare godt det hele.
Her en maned efter siger hun
med fasthed, at hun ikke ville
gere det om — sadan lige.

Forst var der ventetiden for,
som var sveer at komme igen-
nem, sa var der smerterne efter

—

operationen, hvor det viste sig,
at hun ikke kunne tale det mor-
finlignende Ketogan, og derfor
fik en blanding, som ikke virkede
tilstreekkelig smertestillende.
Det var drgje dage med steerke
smerter.

Sidenhen er der kommet en
raekke gener, bl.a. muskel-infil-
trationer i skulderen og i bene-
ne, hvor flere muskler pludselig
har skulle streekkes sa meget
ud. Massage pa de gmme punk-
ter lindrer dog noget.

— Overlege Kjolbye bad mig
om ikke at lave reklame for den-
ne operation, for de har mere
end rigeligt at lave pa afdelin-
gen. Det er der heller ingen fare

For og efter operation. Foto: Kim Klastrup.

for, at jeg vil gare, for jeg vil ikke
rade folk til bare sadan lige at
lade sig operere. Jeg mener,
man forst skal prove, om man
kan klare sig med korset. Det er
trods alt ikke sa farligt. Vi ved jo,
at narkose og muskelsvind ikke
arbejder godt sammen,

Om en maned vil jeg maske
sige, at det hele var smerterne
veerd, men ikke i dag, forteeller
Jytte.

Hun skal til kontrol igen om
fem maneder: — Ja, de har jo faet
mig overbevist om, at der ikke
kan ske noget, sa det er ikke
ngdvendigt for, smiler hun og
ranker sig i kgrestolen.

SoS
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Fremskridtets Pris

— En rapport om etiske problemer ved
gensplejsning, aegtransplantation, kunstig

befrugtning og fosterdiagnostik

Farer og muligheder er kodeordene, nar de nye teknikker skal be-
dommes gennem etikkens briller. Muligheder for at »forebygge«
fodsler af mennesker med arvebetingede handicaps og sygdomme,
og muligheder for at »reparere« pa forskellige genetiske defekter.
Men hvor gar graensen for hvilke typer handicaps og sygdomme,
som ma betragtes af en sa alvorlig karakter at »forebyggelse« er
onskelig? Og pa hvilke betingelser kan man acceptere genetisk
manupulation? Det er nogle af spegrgsmalene, som dét foster-etiske
udvalg under Indenrigsministeriet har forsogt at give svar pa i rap-
porten Fremskridtets Pris, som |a feerdig i november i ar.

| april nedsatte indenrigsminister
Britta Schall Holberg et foster-
etikudvalg, der skulle se pa be-
hovet for reguleringer omkring

o RN |

gensplejsning, agtransplanta-
tion, kunstig befrugtning og fo-
sterdiagnostik. | november bars-
lede udvalget med en ca. 100 si-

Hvem skal bestemme. — Hvor gar graensen mellem alvorlige og mindre alvorlige sygdomme? Modelfoto: Mogens Laier.

ders stor rapport, der er teenkt
som en igangsaetter af en bred
offentlig debat inden Britta
Schall Holberg til foraret skal
komme med en redeggrelse om
emnet i Folketinget.

| rapporten fokuseres der pa
de teknikker, der allerede er
kendt og som benyttes i Dan-
mark, mens de teknikker, der ef-
ter udvalgets opfattelse forst vil-
le kunne realiseres langt inde i
fremtiden, kun har faet en over-
fladisk behandling. Endelig har
udvalget kun beskeeftiget sig
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med teknikker, som benyttes pa
mennesker.

Rapporten er delt op i fire ho-
vedomrader:

— genetisk diagnostik

- genterapi

— kunstig befrugtning

- befrugtning uden for livmode-
ren.

Den grundigste behandling
har udvalget givet genetisk diag-
nostik, der omhandler foster-
vandsprgver, screening, veevs-
prover fra moderkagen og blod-
prover fra fosteret. Dels fordi,
der ligger de forste erfaringer pa
dette omrade - teknikkerne har
vaeret praktiseret i Danmark i
stogrre omfang siden 1978 - og
dels fordi udvalget skgnner, at
det haster mest med at finde
nogle etiske retningslinier for
hvordan disse teknikker benyt-
tes.

For-fedsel undersggelser

Ved preenatal diagnostik (gene-
tisk diagnostik/fer-fedsel-un-
dersggelser) er det ikke selve
metoden/metoderne, der rejser
de etiske problemer, men der-
imod hvordan teknikkerne bliver
brugt, mener udvalget.

Formalet med preenatal diag-
nostik er helt klart, at »forebyg-
ge« fedsler af sveert handicap-
pede og ikke-normalt udviklede
born.

| de seneste ar er der udviklet
stadig mere raffinerede metoder,
der kan give leegerne en raekke
informationer om fosteret pa et
tidligt stadium af graviditeten. 1
nogle tilfelde kan det relativt
klart fastslas, om et foster vil ud-
vikle et bestemt handicap eller
blive fgdt med en alvorlig syg-
domm, men i langt de fleste til-
feelde er resultaterne af for-fod-
sel-undersggelserne ikke klare
og entydige. F.eks. kender lae-
gerne kun en del af de alvorlige
sygdomme/handicaps, som et
foster kan have, og ved en ana-
lyse af fostres kromosomer er
det kun en del af de »kendte«
sygdomme, som leegerne er i
stand til at finde. | de tilfeelde,
hvor der findes defekter ved et
foster, kan de endvidere ikke i
100% tilfeelde sige, om defekten
vil sla igennem, eller i hvilken
grad barnet vil blive syg eller
handicappet.

Kort og godt kan man sige, at
selv om udviklingen inden for fo-
sterdiagnostikken er gaet steerkt
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de sidste ar, er metoderne end-
nu ikke sa udbygget, at leegerne
entydigt og sikkert kan tolke re-
sultaterne af undersggelserne.
F.eks. kan forekomsten af en hgj
koncentration af et specielt pro-
tein i en fostervandsprove pege
pa, at fostret kommer til at lide af
en alvorlig sygdom, men om syg-
dommen vil sla iggennem, eller
om proteinkoncentrationen ogsa
kan veere udtryk for en anden
mindre alvorlig sygdom, som lee-
gerne endnu ikke kender, kan
ikke siges 100%.

Flydende greenser

Hvor géar greensen mellem en al-

vorlig og mindre alvorlig sygdm?

Det er et andet spargsmal, som

for-fodsel-undersggelserne rej-

ser. | dag er man i stand til at fin-
de fostre, der er udstyret med et
ekstra kromosom, uden at veere
klar over hvilken betydning det
senere vil fa. Endvidere kan man
ogsa finde kromosomsygdom-
me, der medfgrer, at det voksne
menneske bliver ufrugtbart eller
hgjere end gennemsnittet. Men
skal det i virkeligheden betrag-
tes som en sygdom, eller i det
mindste en sygdom af en sa al-
vorlig karakter, at »forebyggel-
se« er ngdvendig og accepta-
bel?

| udvalget peger man pa, at
greenserne mellem alvorlige og
mindre alvorlige sygdomme er
flydende. | et forsgg pa at fa
nogle mere konkrete holdepunk-
ter at tage stilling ud fra, opstil-

les en skala fra 1-8.

1. Skaden er uforenelig med liv
efter fadslen.

2. Barnet fodes sygt og der for-
mentlig inden for det farste le-
vear.

3.Barnet er ved fadslen rask,
men bliver derefter sygt og
dor far voksen alder.

4, Barnet vil gennem hele livet
have en sygdom eller et han-
dicap og kreeve omsorg o0g
stotte fra omgivelserne.

5. Barnet vil fades med en mis-
dannelse eller sygdom, som
man kan korrigere med en
operation eller medicinsk be-
handling. ,

6. Barnet fgdes med anleeg for
en vis sygdom, som bryder ud
pa et eller andet tidspunkt i
voksenlivet, og som formentlig
forkorter livsleengden.

7. Barnet er formentlig rask, men
har anleeg for en sygdom, som

genetisk vil blive viderefart i
befolkningen.

8. Barnet er rask, men har en af
foraeldrene ikke gnsket egen-
skab, f.eks. kvindeligt kagn.
Udvalget tager ikke stilling til,

hvor skalaen »forebyggelse« er

acceptabel, men peger pa, at
der nok vil blive en samfunds-
meessig forstaelse, hvis en kvin-
de/par veelger abort i tilfeelde

1-3, mens det pa den anden side

nok vil veere i modstrid med vo-

res almindelige menneskesyn at
benytte abort i tilfeelde 7-8. Til-
bage bliver imidlertid tilfeeldene

4-6, hvor udvalget forudser de

storste problemer.

Problemer

Som udgangspunkt mener ud-
valget, at den hidtidige praksis,
hvor kvinden/parret selv afger
om der skal gribes til abort eller
ej, efter indgaende arvebiologisk
radgivning fortsat bgr vaere den
benyttede fremgangsmade. En
ordning, hvor laegerne/andre
fagfolk pa samfundets vegne be-
stemmer, hvornar der skal be-
nyttes abort, er ikke acceptabel,
siger udvalget.

»Udvalget mener, at frivillighe-
den og kvindens autonomi i den
geeldende ordning er af sa fun-
damental betydning, at samfun-
det ma affinde sig med, at der
kan blive truffet valg, som set
udefra kan diskuteres. Det er
prisen for en ordning, der bedre
end nogen anden svarer til kvin-
dens behov og sagens natur,«
skriver udvalget. At der imidlertid
kan veere problemer forbundet
med de smukke intentioner pe-
ger udvalget selv pa i rapporten.

Da fostervandsundersggelser
blev indfgrt i 1977 overfor risiko-
grupper, la der en cost-benefit-
analyse (gkonomisk beregning)
bag. Samfundsmaessigt kunne
det bedre betale sig at stille fo-
stervandsundersggelser til ra-
dighed, sa sveert handicappede
bern kunne »forebygges«, end
at der skulle betales til det han-
dicappede barns forngdenheder
i hele dets levetid.

Udvalget vil ikke afvise, at
cost-benefit-beregninger kan
have sin berettigelse, men ma-
ner til forsigtighed ved brugen af
disse beregningsformer, da de
kan medfgre uheldige politiske
konsekvenser. F.eks. i det gje-
blik hvor de politiske beslut-
ningstagere i deres gkonomiske

ne indsprajtninger, bliver 25-30% starre end normalt. Modelfoto: Mogens Laier.

planleegning begynder at forud-
seette feerre handicappede og
syge i forventning om et vist an-
tal aborter som fglge af praenatal
diagnostik. Frivilligheden i ord-
ningen ville blive alvorligt truet,
og et eventuelt gruppepres ville
: blive styrket af de politiske in-
stanser, hedder det i rapporten.
Det gruppepres, som udvalget
taler om, mener rapportens op-
! havsmaend kan opsta, nar det
bliver almindelig kendt i den bre-
de befolkning, at handicaps og
visse sygdomme kan »forebyg-
ges« gennem for-fagdsel-under-
sggelser, og at denne viden ma-
ske gradvist kan aendre det om-
givne samfunds syn pa handi-
cappede.

»Man kan ikke udelukke, at de
handicappede, som alligevel bli-
ver fagdt, bliver mgdt med mindre
tolerance af det samfund, som
kender til presenatal diagnostik,
og derfor ikke kan tage alvorlige
handicap som en »skaebne«, der
hgrer »naturens ordenc til, siger
udvalget. | sddan situation vil der
kunne opsta gruppepres pa den
kvinde, der star og skal valge,
om hun vil fagde barnet, eller hun
skal veelge abort. Et pres, der
gor kvindens frie valg mere eller
mindre illusorisk.

| det store og hele er udvalget
tilfreds med den made som far-
fodsel-undersggelserne benyt-
tes i Danmark. De faremomenter
og muligheder for misbrug, som

metoderne medfgrer, mener ud-
valget, man skal holde et vagent
ogje med, og udvalget vil da ikke
afvise, at det inden leenge kan
vaere nedvendigt at tage sporgs-
malet op til en dybere behand-
ling, da der formentlig vil ske en
masse inden for omradet frem-
over.

Racepleje

Selv om »forebyggelse« af fo-
stre med forskellige former for
fysiske handicaps og alvorlige
sygdomme vel i filosofisk for-
stand falder ind under begrebet
racepleje, tager udvalget ikke
stilling til spergsmalet pa denne
led. Det bruger krefterne til at
finde en skillelinie mellem alvor-

—
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lige og mindre alvorlige handi-
caps m.h.p. pa en etisk stilling-
tagen til, hvad der etisk er for-
svarligt. Nar talen kommer til
psykiske handicaps og skavan-
ker, er udvalget anderledes op-
meaerksomme pa problemet.

Udvalget anbefaler »at diag-
noser ikke udstreekkes udover,
hvad der er begrundet i barnets
sundhedstilstand« og »at der vi-
ses stor forsigtighed overfor ge-
netisk diagnostik af psykiske af-
vigere«, Udvalget mener dog
ikke, at de farer, der ofte er kom-
met frem i den offentlige debat
om at kombinere praenatal diag-
nostik med genetisk kortleegning
af menneskets psyke, er reelle.
For det forste stiller udvalget
sporgsmalstegn ved, om det i
det hele taget kan lade sig gore
at kortlaegge den menneskelige
psyke pa samme made som vis-
se arvebetingede sygdomme
kan diagnostiseres. Hvis det
skulle lade sig gere, matte man
finde en metode, hvor de arve-
biologiske egenskaber adskilles
fra hele miljgets pavirkning. Og
dette anser udvalget ikke for
muligt.

At problemet alligevel kan op-
sta, om end pa en lidt anden
made, peger udvaiget selv pa
ved at oplyse, at man i dag ved
hjeelp af preenatal diagnostik er i
stand til at finde forskellige kro-
mosomeandringer, der muligvis
resulterer i nedsat intelligens.

Udvalget afviser ogsa, at pree-
natal diagnostik kan bruges som
middel henimod et totaliteert sty-
re. Hvis gnsket er at ensrette
hele befolkningen er der andré
velprogvede metoder, der er nok
sa effektive, siger udvalget.

Reagensglasborn

| efteraret 1983 blev det forste
reagensglasbarn fodt pa Rigs-
hospitalet i Kgbenhavn. Indtil vi-
dere er det den eneste gang,
hvor man har benyttet den sa-
kaldte in vitro-teknik i bestrae-
belserne pa at give en kvinde,
der har besveer med at blive gra-
vid, mulighed for at fode sit eget
barn. Teknikken gar ud pa, at
man tager et &g ud fra kvindens
livmoder og befrugter det i et la-
boratorie, hvorefter aegget fores
tilbage til livmoderen.

Egget kan enten befrugtes
med frisk eller nedfrossen seed
og saden kan enten stamme fra
kvindens samlever eller fra en
anonym seeddonor. Hvis kvinden
ikke selv kan gennemfgre gravi-
diteten, eksisterer der endelig
den mulighed, at de befrugtede
eeg fores ind i livmoderen pa en
anden kvinde, som sa fgder bar-
net. Det kaldes for surrogat-
madre.

De eitiske aspekter ved in vi-
tro-befrugtning er i forste om-
gang spgrgsmal af mere juridisk
karakter sa som retten til at fa et

Pa Rigshospitalet i Kabenhavn blev det farste danske reagensglasbarn fodt i
1983. Modelfoto: Mogens Laier.

barn, barnets tarv, om donorens
ret m.v. Spgrgsmal som rejses i
rapporten‘ rhen som ikke besva-
res. '

In vitro-teknikken giver dog in-
direkte anledning til andre etiske
problemer. Ved befrugtning
uden for livmoderen tages der
som regel flere seg ud af kvin-
dens livmoder, som befrugtes og
som fryses ned m.h.p. at kunne
gentage processen, hvis det
ikke lykkes at gare kvinden gra-
vid i forste forsgg. Hvad skal der
ske med disse befrugtede asg?
Og hvad ma man bruge dem til?

Udvalget mener ikke, at det er
acceptabelt at udtage og be-
frugte eeg m.h.p. forsgg, og at
forsgg kun ma finde sted i for-
bindelse med overskydende g
ved in vitro-befrugtning. Ved for-
sggene ma man kun holde liv i
a&eggene i 12-14 dage, da aegge-
ne derefter méa karakteriseres
som begyndelsen til et levende
menneske. Samtidig siger udval-
get, at befrugtede ag, som har
veeret genstand for forsgg, ikke
ma indplantes i livmoderen pa en
kvinde.

Genterapi

I princippet kunne det lade sig
gore at lave en ngjagtig kopi af
et befrugtet aeg, hvorefter kopien
blev frosset ned og benyttet pa
et senere tidspunkt, hvis »origi-
nalen« pa et senere tidspunkt i
livet fik brug for en »reservedel«.
Teknikken kaldes for kloning, og
benyttes i et vist omfang i forbin-
delse med forsgg med husdyr.
Udvalget mener dog ikke, at klo-
ning er mulig pa befrugtede ag
fra mennesker.

En anden mulighed er, at man
foretager en egentlig kromo-
som/DNA-analyse pa segget, og
sa enten indsaetter segget i kvin-
dens livmoder, hvis det er nor-
malt, eller destruerer det, hvis
det viser sig at veere defekt. Pa
samme made ville man kunne
spare en fostervandsprgve/mo-
derkageprove.

En helt tredje mulighed er at
gribe ind overfor selve aegget
m.h.p. at »reparere« en defekt
allerede pa aegstadiet. Hvis for-
spg af denne art kom pa tale,
matte der endnu en gang tages
stilling til spgrgsmalene inden
en tilladelse blev givet, siger ud-
valget.

M.M.

En top pa kransekagen

— om udvalgets forslag om et centralt etisk rad

Et centralt etisk rad bestaende af 12 personer og sammensat lige-
ligt af eksperter og leegfolk, det er, hvad det foster-etiske rad under
Indenrigsministeriet foreslar bliver oprettet. | taet samarbejde med
de allerede eksisterende videnskabsetiske komiteer skal radet sor-
ge for, at det offentlige har lidt hand i hanke med den teknologiske
udvikling pa det genetiske omrade. Problemet er imidlertid, at radet
kun har radgivende funktioner, at kun forsog skal anmeldes til radet
og at de videnskabsetiske komiteer ikke er underlagt offentlig ind-

sigt.

Det foster-etiske rad under In-
denrigsministeriet har lavet et
forslag til en rammelov, som skal
geelde for det centrale etiske
rad. Udvalget foreslar nogie ho-
vedretningslinier for radets sam-
mensaetning, arbejdsgangen,
kompetencen m.v., men giver
ikke nogle retningslinier for, hvil-
ke indholdsmeessige regulerin-
ger radet skal tilstreebe.

»Radets opgave er at radgive
og vejlede offentlige myndighe-
der og instutioner i spagrgsmal af
betydning for den etiske bedom-
melse af:

1. Videnskabelige forsgg med
mennesker, menneskelige
kansceller,

2. almene etiske sporgsmal af
vaesentlig betydning for sund-
hedsveesenet, herunder ved
anvendelse af nye behand-
lingsmetoder og ny diagno-
stisk teknik, og

3. registering, videregivelse og
anvendelse af oplysninger om
arvelige  sygdomme  eller
egenskaber hos enkeltperso-
ner eller grupper af personer.«

Udvalget foreslar, at der bliver
anmeldelsespligt ved forsgg
med mennesker, menneskefo-
stre, menneskelige befrugtede
g og menneskelige kansceller.
Det centrale etiske rad skal pa-
leegges at orientere offentlighe-
den og afleegge en arlig beret-
ning til Indenrigsministeren og
Folketinget.

De videnskabsetiske komiteer

| lovforslaget inddrages endvide-
re de nuveerende videnskabseti-
ske komiteer. Pa landsplan eksi-
sterer 7 regionale og 1 central
komite. Komiteerne har status af
privat organisation og har til for-
mal at give etisk radgivning og
vejledning til forskere, der be-
skaeftiger sig med biomedicinsk
forskning.

Over de regionale komiteer
star den centrale komite, der be-
star af 2 repraesentanter fra hver
af de regionale komiteer. Den
centrale komite fungerer som
ankeinstans for afgarelser truf-
fet i de regionale komiteer, men
hverken de regionale eller den

centrale komite har nogen sank-
tionsmulighed over for forskere,
der ikke fglger komiteernes ret-
ningslinier.

Komitesystemet har eksiste-
ret i Danmark i 5 ar, men hviler
ikke pa noget lovgrundlag. Ko-
miteerne har status af private
organisationer og er ikke omfat-
tet af offentlighedsioven. Med-
lemmerne er desuden omfattet
af en streng tavshedspligt.

Samarbejde

Det nye etiske rad skal tage sig
af de generelle almene proble-
mer, mens de regionale og den
centrale videnskabsetiske komi-
te skal tage sig af konkrete en-
keltsager. Pa trods af det neere
samarbejde, skal de to forskelli-
ge instanser fungere péa to for-
skellige grundlag. De centrale
etiske rad, der hviler pa et lov-
grundlag, skal fungere direkte
under Indenrigsministeren, mens
det videnskabsetiske komite-sy-
stem fortsat skal veere private
organisationer.

Med oprettelsen af det nye
centrale etiske rad og inddragel-
sen af de allerede eksisteren-
de videnskabsetiske komiteer,
mener udvalget, at offentlighe-
den er godt rustet til den fremti-
dige udvikling pa det teknologi-
ske omrade inden for genetik-
ken.
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Et spergsmal om livssyn

— en samtale om etik og for-fodsel-undersggelser

Er det et mal i sig selv at benytte for-fedsel-undersogelser til at
»forebygge« sd mange alvorlige sygdomme og handicaps som mu-
ligt? Og i givet fald, hvem skal s afgere, hvor graensen mellem al-
vorlige og mindre alvorlige handicaps skal ga?

Det var nogle af de spargsmal, som teologen og idehistoriekeren,
professor Johannes Sigk, arvebiologen, lektor Seren Nerby og Mu-
skelsvindfondens landsformand, Evald Krog, blev bedt om at tage
stilling til ved en rundbordssamtale.

Soren Negrby: »Hensigten med
min kronik var at sgge at afklare
begreberne, og belyse nogle
vaesentlige perspektiver ved
»gensplejsning« (DNA-teknolo-

— Du har i en kronik i Politiken
skrevet, at talen om retten til at
veere anderledes er grotesk, nar
det drejer sig om alvorlige syg-
domme. Hvad mener du med det?
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Fra venstre til hajre: landsformand Evald Krog, professor Johannes Slok og laege Saren Nerby. Foto: Mogens Laier.

gi) og »fostervandsprover«. Her-
under fremheevede jeg, at der
bl.a. er tale om et metodemaes-
sigt gennembrud med hensyn til
mulighederne for forebyggelse
af arvelige sygdomme ved fo-
sterundersggelse og abort af
syge fostre.

| forbindelse med diskussio-
nen af denne form for sygdoms-
forebyggelse gav jeg udtryk for
den holdning, at en anerkendel-
se af »retten til at vaere anderle-
des« i biologisk forstand, som
man helt rigtigt fremhaever bl.a. i

diskussioner om mulighederne
for manipulation med det nybe-
frugtede @g, ikke ma fa den
konsekvens, at man ikke ma fo-
rebygge arveligt betingede syg-
domme, under henvisning til at
man derved forhindrer nogle i
at veere anderledes. Der mener
jeg, at debatten bliver grotesk.
Der er tilstreekkeligt med gene-
tisk variation inden for »normal-
variationen« og der er ikke noget
specielt vidunderligt anderledes
ved at blive fgdt med en alvorlig
sygdome,

— Tager du ikke for givet, at det
er et mal i sig selv, at forhindre
sa mange alvorlige sygdomme og
handicaps som muligt?

Sgren Narby: »Jeg tager for
givet, at sygdomsforebyggelse
og -behandling er hovedarbejds-
omraderne inden for lsegeverde-
nen. Og dette her er sygdoms-
forebyggelse, og derfor er det
onskeligt«.

Et raedselsfuldt liv

Johannes Slgk: »| princippet er
jeg enig med Sgren Norby, men
jeg vil anleegge nogle andre
synspunkter, nar det her skal
diskuteres. Forst ma det fast-
slas, at livet i bund og grund er
noget raedselsfuldt noget. Det er
brutalt og grusomt, og det ma vi
acceptere som mennesker. | Eu-
ropa er der udviklet det syns-
punkt, at mennesket er et lykke-
ligt veesen, som ikke har proble-
mer eller er alvorligt syge. Man
betragter sygdom som et anor-
male, og i sit begreb regner
mennesket slet ikke med syg-
dom. Men sa er tilveerelsen sa
idiotisk indrettet, at vi af og til
bliver ramt af denne anormale
situation — at blive syg, og enkel-
te ulykkelige mennesker ma leve
med en sygdom, som invaliderer
dem for livet. Det er mit syns-
punkt, at det er normalt at veere
syg og anormalt at opleve stun-
der, hvor livet er behageligt.
Faktisk skal man veere heroisk
for at kunne holde tilveerelsen
ud. Det opheever selvfglgelig
ikke det faktum, at vi ger alt,
hvad vi kan for at komme syg-
dom til livs. Det er en selvfglge-
lighed, for meningen er jo ikke,
at vi skal rende rundt og synes,
at det er dejligt at veere syg eller,
at det er rigtigt at veere syg. Me-
ningen er selviglgelig, at vi skal

bekeempe smerte og lidelse hvor
end den dukker op. Nu kommer
jeg til den egentlige sag, nemlig
de muligheder som DNA-tekno-
logien giver.

Vi er stillet overfor en udvidet
situation, som gar, at vi foler, at
vi ma tage nogle ting op til over-
vejelse. F.eks. at vi har en mulig-
hed for at forhindre nogle men-
nesker i at blive fadt med en sa
alvorlig sygdom, at livet ikke ville
vaere gnskveerdigt for dem. Jeg
vil ikke tage stilling til hvilke syg-
domme, men kun sla fast, at der
mé& veere tale om marginaler.
Derimod skal man veere forsigtig
med at forebygge pa fostre med
sygdomme, som ikke invaliderer
dem i sddan en grad, at livet ikke
vil veere veerd at leve.

Man kan anleegge det syns-
punkt, at der er noget veerdifuldt
i livet, og at vi som mennesker
ofte bliver veerdifulde mennesker
i kraft af kampen mod de lidel-
ser, som rammer os alle sam-
men. Man kunne maske vove
den pastand, at livets veerdi er
dets kamp mod lidelser og syg-
dom. Livet ville maske nok veere
lidt behageligere uden denne
kamp, men absolut ikke bedre.
Disse synspunkter ma man have
med i overvejelserne, nar man
skal snakke om, hvordan de nye
teknikker skal benyttes.

En lang vandring

Hvis vi endelig skal acceptere,
at der kan veere tilfaelde, hvor det
er rimeligt, at forebygge sygdom
ved at sla patienten ihjel, for det
er jo det, man ger, ma jeg kom-
me med en ny kendsgerning.
Mennesket har begivet sig ud pa
en vandring, som ingen steder
ender. Det er vandringen mod at
vinde indsigt og magt over vores
tilveerelse. Det ma vi gore os
klart, at det er sin sag at spise af
kundskabens tree, og det farer
til, at vi ogsé padrager os et an-
svar. Vi ma selv treeffe beslutnin-
ger, og ingen kan tage ansvaret
fra os. | denne her situation, kan
man komme i et virkeligt dilem-
ma, men det ma veere op til per-
sonen selv at treeffe sit valg. Og
det vil i denne situation sige
moderen eller parret, der er im-
pliceret. Og det er jo en frygtelig
situation at stille dem i. Men det
er hende eller dem, der skal
treeffe  afgorelsen -  ingen
andre«.

Ingen katastrofe med
muskelsvind

Evald Krog: »Johannes Slgk si-
ger godt nok, at det er moderen
eller parret der skal treeffe den
endelige afgerelse om barnet
skal fodes eller ej. Men du siger
ogsé, at leegerne og andre fag-
folk skal treeffe beslutningerne
om, hvad der ma betragtes som
et alvorligt handicap, og det vil
jeg nok veere noget bekymret for.

Jeg siger det bl.a. ud fra min
egen erfaring med Muskelsvind-
fonden. En af grundene til, at jeg
i sin tid startede fonden, var, at
der var en holdning hos laegerne
og i den brede befolkning, at mu-
skelsvind var en hablgs sygdom,
som det ikke kunne betale sig at
ofre tid og kraefter pa. Denne
holdning har vi heldigvis vaeret
med til at sendre, selv om man
fortsat ikke kan helbrede mu-
skelsvind.

Personligt betragter jeg det
ikke som nogen katastrofe at
have muskelsvind - men det er
vanvittigt upraktisk. Om 10 ar vil
man ganske givet veere i stand til
at forhindre, at der bliver fadt
mennesker med muskelsvind.
Og i den forbindelse kan jeg kun
sige, at jeg er glad for, at man
ikke havde den viden, man har i
dag i 1934, for sa var jeg ikke 10
ar senere blevet kastet ud i den-
ne haeslige verden, som Slgk
kalder den. Og jeg synes faktisk,
at det er spaendende at leve, og
jeg far en masse ud af det. Har
en hgj livskvalitet. Nu skal det
ikke forstas pa den made, at jeg
ikke synes, at man skal bruge og
forbedre de for-fedsel-undersg-
gelsesmetoder, man har i dag.
Det er vigtigt, at mennesker i ri-
sikogruppen har en mulighed for
at fa klar besked, om deres barn
har muskelsvind eller ej, og pa
den baggrund kan veelge, hvad
de finder bedst. Men jeg er ner-
vas for, at overlade det til lzeger-
ne eller et centralt etisk rad, som
det foreslas i Indenrigsministe-
riets udvalg, at bestemme hvad
der er en alvorlig sygdom«.

Udelukker ikke hinanden

Sgren Nerby: »Jeg mener ikke,
at en forbedret mulighed for at
forebygge udelukker forbedrede
behandlingsmetoder. Men jeg
mener, at visse sygdomme er af
en sa alvorlig karakter, at det er
uetisk ikke at forebygge dem.
Det her betyder jo heller ikke, at
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Evald Krog. Foto: Mogens Laier.

»Jeg lever i en helt
anden dimension, som
mennesker uden et
sveert handicap ikke
kan forsta.

der ikke fremover vil blive fodt
mennesker med alvorlige handi-
caps.

Inden for muskelsvindtypen
Duchennes muskeldystrofi ma
man regne med, at ca. en tredie-
del af alle sygdomsanlaeggene i
befolkningen skyldes nymutatio-
ner, altsa en nyligt opstaet aen-
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dring i arveanlaegget. Det bety-
der, at der i disse tilfeelde vil bli-
ve fgdt en dreng med sygdom-
men, uden at man tidligere har
kendt denne sygdom i familien,
og derfor ikke har kunnet vide, at
der var en risiko. Disse bgrn og
familier skal selvfglgelig have al
den stotte, vi kan afse, saledes
at de kan leve det bedst mulige
live,

— | virkeligheden kunne man jo
godt tage en politisk beslutning
om, at der ikke laengere skulle fo-
des born med eksempelvis Duc-
hennes muskeldystrofi. Hvis man
lavede massescreening pa alle
gravide og gav risikogrupperne
mulighed for at fa taget en vavs-
prove af moderkagen, ville man
ogsa veere i stand til at fange alle
mutationerne.

Indignation

Sgren Narby: »Ja, det er rigtigt.
Og det ville efter min mening
vaere godt, hvis man kunne fore-
bygge alle tilfeelde af Duchennes
muskeldystrofi. Men det er, som
du selv siger, et politisk spargs-
mal, om man vil ofre ressourcer-
ne.

Hvis jeg skal forklare en vee-
sentlig facet af min holdning til
disse forhold, vil jeg henvise til
J. O. Krag, der i sin tid forklarede
sit engagement i Socialdemo-
kratiet med, at han som ung var
blevet socialt indigneret over at
se, hvor forskellige folks mulig-
heder var. Jeg har en tilsvarende
biologisk indignation over, at
nogle mennesker fgdes med al-
vorlige handicaps eller sygdom-
me. Pa den baggrund er jeg glad
for at kunne veere med til at fore-
bygge alvorlige sygdomme, men
som Evald Krog rigtigt siger, er
et af problemerne, hvor man skal
treekke greensen mellem alvorli-
ge og mindre alvorlige sygdom-
me«.

Johannes Slgk: »Nu bliver jeg
lige nedt til at sige, at man ikke
kan sidestille biologisk indigna-
tion med social indignation. So-
cial indignation er en utilfreds-
hed med, hvordan mennesker
indretter samfundet. Biologisk
indignation eksisterer ikke som
begreb, med mindre man vil sky-
de skylden pa Vorherre — eller
pa naturens gang - alt efter reli-
gion eller mangel pa samme.
Den indignation, du taler om, er
en indignation af en anden art,
som fgrer til, at man vil bekaem-

pe sygdom og lidelser overalt,
hvor det opstar. Men indignatio-
nen ma ikké fare til, at man vil
opheaeve dén biologiske uligehed,
der er mellem mennesker.

Til Evald, der brugte ordet
livskvalitet, ma jeg lige sige, at
jeg ikke kan fordrage dette ord.
Livskvalitet gar altid ud pa at
have det s& behageligt som mu-
ligt. Det er ihvert fald, hvad folk
siger, nar de skal definere ordet,
og det er noget vrovl. Den virke-
lige livskvalitet — hvis jeg nu skal
bruge ordet - haenger sammen
med lidelsen. Det er arbejdet
med at bekeempe denne lidelse,
der gor livet spaendende og som
former mennesker, der i etisk
forstand er et mere kvalificeret
menneske«.

Livskvalitet

Evald krog: »Det er ikke sveert
for mig at definere, hvad jeg me-
ner med livskvalitet. Det er at fa
lov til at tage kampen op mod

nogle udfordringer. At menne-
sker Dbliver rustet til at veere
kampklare. Eksempelvis, at han-
dicappede far lov til at mgde den
brutale verden og far lov til at
lide nederlag. Det giver har pa
brystet og giver et bedre liv. Og
s& ma jeg da ogsa sige, at mit
handicap er en veesentlig del af
min personlighed, som jeg hver-
ken kan eller gnsker at veere for-
uden. Jeg lever i en hel anden
dimension, som ingen som ikke
er sveert handicappet helt kan
forsta, og derfor har jeg ogsa
sveert ved at se, at mennesker
der ikke er handicappede helt
kan overskue at definere hvilke
handicap, som er af en sa alvor-
lig karakter, at abort ma tilrades.

Jeg kunne godt teenke mig at
hore, hvad Sgren Ngrby ville
sige til en kvinde, der havde et
foster i maven, der ville blive fadt
med en sygdom som min. Altsa
en Spinal atrofi type 11?7 «

Sgren Nerby: »Jeg ville oplyse

»Jeg tror, at der i disse ar er ved at ske en holdnings-
aendring veek fra en betragtning om, at et menneske
som menneske er uendeligt veerdifuldt-«.

Johannes Slek. Foto: Mogens Laier.

den arvelige baggrund og forkla-
re om sygdommen, og direkte
adspurgt, ville jeg nok tilrade
abort, men det er ikke et udtryk
for en menneskelig nedvurde-
ring.

Evald Krog var selv inde pa, at
havde man haft denne her teknik
i 1944, var han maske aldrig ble-
vet fadt, og det er selvfglgelig en
absurd tanke nu, nar han er fadt.

Jeg har samaend selv’ veeret
taet pa& en tilsvarende situation.
Et par ar efter at min storebror
var blevet fadt, blev min mor gra-
vid igen, dvs. det var ikke en nor-
mal graviditet, men en sakaldt
mola, hvor der ikke udvikles no-
get foster, og hvor moderkagen
omdannes til svulstveev. Blandt
l:egerne var der uenighed om,
hvorvidt min mor skulle have en
udskrabning eller om man for en
sikkerheds skyld burde fjerne
livmoderen, fordi en mola-svulst
kan udvikle sig til en af de mest
ondartede kreeftformer, der ken-
des. Min far, som var laege, be-
stemte, at en udskrabning var
tilstraekkelig, og min mor blev
rask. Hvis man i stedet havde
valgt at fjerne livmoderen pa det
tidspunkt, var hverken jeg eller
min lillebror naturligvis blevet
fedt. Det er selvfalgelig en meer-
kelig tanke, men det er ikke no-
get anvendeligt argument imod
fiernelse af livmoderen hos en
kvinde med den form for livmo-
derkreeft.

Jeg mener ogsa, at der kan
ligge en kilde til skyld, hvis man
ikke tilrader en kvinde abort i sa-
dan en situation. Nar barnet med
det alvorlige handicap vokser op
og pa et tidspunkt erkender, at
det hele kunne have veeret und-
gaet, kan kvinden nemt fa en
skyldfglelse«.

Anden vej rundt

Johannes Slgk: »Man kunne nu
ogsa teenke sig den anden vej
rundt. Jeg kender personligt en
familie, der fik at vide, at de ville
fa et mongolbarn. De overvejede
frem og tilbage, om de skulle fa
barnet. Det valgte de sa, og blev
vildt henrykte for drengen, der
dede, da han var 14 ar. Denne
familie havde skyldfalelser over,
at de i det hele taget havde
teenkt pa at fa abort«.

Evald Krog: »Man kan have
mange sorger og gleeder ved at
have et handicappet barn. Min
erfaring er nu, at hvis man far

Soren Nerby. Foto: Mogens Laier.

»Jeg synes ikke, at
man kan vaere be-
kendt at seette et
sveert handicappet
barn i verdenen, hvis
det kan undgas-.

sat tingene i system og far den
optimale hjaelp fra samfundets
side, sa vil langt de fleste fami-
lier kunne klare at have et han-
dicappet barn - ja ikke bare kla-
re det, men direkte fa et bedre
familieliv. Det er selvfgligelig en
pastand, men jeg har rent faktisk
i tidens lgb veeret sammen med
en del familier, som er kommet til
den erkendelse, at deres fami-
lieliv er blevet bedre efter, at de
har faet barnet. De almindelige
stressfaktorer, der ellers kan
vaere med til at gore familielivet
tii en speget omgang, har de
simpelthen veeret ngdt til at ude-
lukke eller undga. Men hele si-
tuationen afhaenger selvfglgelig
af hvornar hjeelpen seettes ind og
pa hvilken made, og det er da
ogsa et faktum, at skilsmisse-
procenten er hgjrere blandt fa-
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milier med muskelsvindramte
born, netop fordi det er en van-
skelig situation.

Nar vi snakker om det her, sy-
nes jeg, hele tiden vi ender med
spgrgsmalet om, hvem der skal
bestemme, hvornar abort skal
tilrades? «

Saren Ngrby: »At det er van-
skeligt at treekke en klar graense
ma bare ikke bruges til at saette
spgrgsmalstegn ved de oplagte
tilfeelde «.

Pkonomisk analyse

— Da man indfarte fostervandspro-
ven i 1977 var det pa baggrund af
en cost-benefitanalyse der viste,
at det rent faktisk var billigere at
tilbyde disse fostervandspraver til
risikogrupper, end det var at beta-
le til en reekke syge og handicap-
pede resten af livet. Kunne en lig-
nende beregning ikke vaere bag-
grund for at man indferte en
screening af alle gravide kvinder,
som sa igen indirekte ville presse
disse kvinder til at vaelge abort,
hvis der var noget i vejen med
barnet?«

Sgren Ngrby: »Jeg tror neer-
mest, at det er den omvendte
vej, som det kommer til at ga. Da
man indfgrte fostervandspraver-
ne i 1977, var det fordi det kun-
ne dokumentere, at det rent gko-
nomisk kunne betale sig at »fan-
ge« mongolbgrnene. Det bliver jo
nok vanskeligere og vanskelige-
re at stille et skonomisk forsvar-
ligt program op, jo sjeeldnere
sygdommene er. Men det skal
ikke forhindre, at man giver be-
folkningen tilbudet, selv om det
er dyrere at forebygge, end det
er at betale til de handicappede

og syge.

Folkeligt og politisk pres

- Uanset hvilken vej den vender,
kunne man vel godt forestille sig
et folkeligt og politisk pres pa de
kvinder, som pa trods af foster-
vandspraver m.v. veelger at fade et
handicappet barn?«

Sgren Norby: »Det kunne man
godt forestille sig, men sa ma vi
lave en holdningsbearbejdning,
som gar, dette problem ikke
kommer til at eksisterer.«.

Johannes Sigk: »Man skal
oparbejde en holdning, der siger,
at en kvinde, der veelger at fode
et barn med en viden om, at bar-
net bliver handicappet, skal be-
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tragtes som en heltinde. Det er
det synspunkt som skal anlaeg-
ges. Ikke at hun har veeret uan-
svarlig. Jeg tror, at hele debat-
ten omkring dette her emne af-
spejler en holdningseendring,
som jeg ikke rigtigt ved, hvad jeg
skal kalde, hvis jeg ikke skal
bruge et religigst udtryk — og det
vil jeg helst ikke. Men vi har i no-
gen grad fjernet respekten for
menneskelivet ved at indfere fri
abort. Nu er jeg ikke modstander
af fri abort, alt vejet for og imod
er det nok det mest rigtige. Men
det har sin pris, nemlig en mere
letsindig omgang med menne-
skeliv. Er der noget i vejen ... ja,
sa lader man det fjerne. Det er
udtryk for en brutalisering eller
mangel pa respekt for livet«.

Soeren Ngrby: »Det er klart, at
med udviklingen er vores syn pa
mennesket som et biologisk vee-
sen ogsa blevet sendret. Nar
man far en indgaende viden om,
hvordan befrugtningsprocessen
foregar og bliver klar over, at det
er et tilfeelde, at lige netop en
saedcelle frem for en anden vin-
der kaplgbet, ja sa har jeg svaert
ved at betragte livet som noget
helligt pa den made, at man ikke
kan fjerne et foster, der har en
alvorlig sygdom«,

Holdningsaendring

Johannes Slgk: »Nu er jeg jo
teolog, men jeg argumenterer
slet ikke religigst. Jeg vil heller
ikke bruge ordet helligt om men-
nesket. Men ser vi pa vores ver-
den og det ideunivers, vi lever i,
sa er vi dybt pavirket af det, som
vi kalder for menneskerettighe-
derne. Fra 1700-tallets franske
filosoffer, over den amerikanske
uvafheengighedserklaering. Der er
det blevet fastslaet, af et men-
neske er som menneske uende-
ligt veerdifuldt. Det er dybt indpo-
det i os, og spgrgsmalet er jo,
om der er mening i det. Gar vi til-
bage til antikkens verden, var
det jo helt anderledes. Jeg tror,
at der i disse ar er ved at ske en
nedbrydning af denne taenkema-
de. Fri abort er et eksempel pa,
at mennesket i sig selv ikke laen-
gere er uendeligt vaerdifuldt og
ukreenkeligt.

— Nar Indenrigsministeren ned-
saetter et udvalg for at kigge pd
det her omréade, er det udtryk for,
at hun og andre finder omradet
vaesentligt. Nar udvalget foresiar

et kontrolorgan — konkret i form af
et centralt etisk rad — er det selv-
folgelig fordi; at de finder, at det
er vigtigt %t holde udviklingen i
grerne. Hvordan bedemmer | ud-
valgets mulighed for at udove
denne kontrollerende funktion, og
hvordan undgar vi de uheldige ud-
viklingstendenser, som vi tidligere
har snakket om?«

Johannes Slgk: »Et udvalg
kan selvfglgelig aldrig bestemme
udviklingen eller forhindre be-
stemte tendenser. Det er de ide-
er, der hersker i store dele af be-
folkningen, som bestemmer«,

Seren Norby: »Det er veeldig
vigtigt, at vi bevarer et bredt og
abent demokrati og at debatten
ikke overlades til en lille hand-
fuld eksperter. Problemet er
bare, at det er vanskeligt tilgeen-
geligt stof, og det kan veere van-
skeligt at holde tingene ude fra
hinanden. Men hvis man ikke er i
stand til at formidle det pa en
made, sa at folk kan veere med til
at bestemme, hvad der er godt
og skidt, sa bliver det en lille in-
derkreds som kommer til at be-
stemme udviklingen. Og det er
bestemt ikke gnskeligt«.

Evald Krog: »Jeg kommer til at
teenke pa noget, jeg oplevede,
da jeg fik min datter Marie. Der
var flere folk, der helt eerligt
mente, at det skulle vaere for-
budt for sadan en som mig at
seette bgrn i verden, hvis barnet
kunne arve min sygdom. Hvis
Marie havde haft muskelsvind,
ville jeg da aldrig beteenke mig et
ojeblik pa at sige: kom da med
hende. Hvis jeg ikke skulle kun-
ne finde ud af at opdrage og leve
med et handicappet barn — hvem
skulle sa? Pa den led mener jeg,
det er vigtigt at arbejde for en
holdningsaendring «.

Sgren Nerby: »Jeg synes, at
holdningseendringen skal veere,
at man ikke kan veere bekendt at
seette et handicappet barn i ver-
den, hvis det kan undgas. Det
skylder man barnet, og jeg kan
ikke forsta Evald Krogs hold-
ning«.

Johannes Slgk: »Uanset hvil-
ken holdning man leegger til
grund, vil man sté i en situation,
hvor man skal tage et valg. Og i
den situation er det livssynet,
der kommer til udtryk. - Og sa-
dan vil det altid veere«.

M.M.

Alt er tilladt
— sa laenge det ikke er forbudt

- Foster-etikudvalgets arbejde og konklussioner er en mager om-
gang. Man forholder sig ikke til en raekke etiske aspekter ved de
metoder som benyttes i dag, og man foreslar oprettelsen af endnu
en bureaukratisk instans — et 12 mands stort etisk rad — som reelt vil
virke som en hindring for, at der bliver lovgivet pa@ omradet, siger
medlem af VB-centrets bestyrelse, folketingsmedlem Jorgen Len-

ger.

— Udvalget seetter slet ikke
spargsmalstegn ved den made,
som man benytter fostervands-
prover, moderkageprover m.v. At
fraveelge en bestemt slags men-
nesker — som fostervandsprg-
verne i virkeligheden er udtryk
for — er i virkeligheden en anden
made at fremdyrke bestemte
mennesketyper pa. Sa laenge
man ikke stopper op et gjeblik
og vurderer pé hvilket grundlag,
man vil acceptere en sadan fra-
veelgelse, har man ogsa godet
jorden for en blind accept af nae-
ste skridt i processen — som er
frembringelsen af en bestemt
mennesketype, siger Jgrgen
Lenger.

— | rapporten snakker man om
moderens frie valg til at bestem-
me om hun vil fgde et handicap-
pet barn eller ej. Det er en illuso-
risk frihed, sa leenge det omgiv-
ne samfund ikke kan tilbyde
nogle ordentlige betingelser for
moderen og det handicappede
barn. Sadan som det er i dag, er
det en kampe gkonomisk og
menneskelig belastning at saette
et handicappet barn i verden.
Derfor eksisterer det frie valg i
realiteten ikke. Men det har man
ikke beskeeftiget sig med i rap-
porten, siger Jorgen Lenger.

Ureguleret omrade
Jorgen Lenger mener, at det ha-
ster med at fa lovgivet pa det ge-
netiske omrade, som han mener
er totalt ureguleret. Hvis der ikke
snart kommer en klar afgreens-
ning af, hvad fosterdiagnostik-
ken, fosggene med reagens-
glasbgrn m.v. skal bruges til, kan
man forestille sig uhyggelige
fremtidsperspektiver.

— Det er ikke urealitisk at fore-
stille sig, at en pop-politiker kan
sla sig op pa, at de, som valger

at fode handicappede bern,
ogsa selv ma betale, hvad det
koster at have bgrnene. Umid-
delbart vil vi nok sige, at vi er ci-
viliserede mennesker, som al-
drig kunne acceptere noget sa-
dant. Men tingene gar steerkt og
den folkelige opinion kan hurtigt
gndres, siger Jorgen Lenger.

Sovepude
Jorgen Lenger mener ogsa, at
udvalgets forslag om at nedseet-
te et 12 mand stort etisk rad, der
lobende skal holde gje med ud-
viklingen, i virkeligheden vil virke
som en sovepude, som forhin-
drer reelle lovreguleringer.

— Udvalget skal kun registrere,
hvad der sker, og méa farst rea-
gere péa problemerne, nar de er

opstéet. D.v.s., at udvalget kom-
mer til at halse efter udviklingen.
Hele tankegangen, der ligger
bag at nedseette udvalget, er
ogsa syg. Udvalget skal besta af
6 ubestridte eksperter pa omra-
det — hvordan man sa eillers kan
skelne ubestridte fra bestridte
eksperter - samt 6 laegfolk, der
skal sikre den folkelige indfly-
delse. Problemet med den slags
leegfolk er bare, at nar de har
siddet i udvalget et kort stykke
tid, har eksperternes meninger
og holdninger smittet sa meget
af, at man ikke lzengere kan
snakke om et folkeligt islaet.
Endvidere skal de kun vaere rad-
givende, og det er kun forsgg,
der skal anmeldes til det etiske
rad. Hele sagen omkring rea-
gensglasbernene er et skole-
eksempel pa, hvordan man kan
omga en sadan ordning. Fra
Rigshospitalets side kaldte man
bare forspget for behandling
mod barnlgshed, og sa var der
ingen, der kunne kigge forsker-
ne i kortene, slutter Jargen Len-
ger.
MM.

Mennesket skal
ikke begynde at
lege Gud. Det er
det som forside-
illustrationen pa
rapporten »Frem-
skridtets Pris« vil
gore opmeaerksom
pa. En forside
som forovrigt har
vakt ansted for-
skellige steder,
da den ikke helt
er i trad med for-
siderne pa andre
ministerielle rap-
porter.
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Siddebukser fra SG Design

Vor kollektion i siddebukser er konstrueret savel med,
som uden bagsem, og forsynet med alle de praktiske
detaljer der ger dagligdagen lettere:

Der er bla. forleenget lynlas i gylpen, samt ring i lynla-
sen, der gor det nemt at abne og lukke.

Vore bukser fas i alle starrelser, og i saeesonens materia-
ler og farver.

Og i et snit, der passer, hvadenten brugeren er 18 eller 70
ar.

Ring og fa vore brochurer tilsendt.

SG H-

S|ampe & Euslavoen Aps
DESI&N

Naverland 1D, 2600 Glostrup. Tif. 02 -63 1120

Feellesncevner for vore siddebukser er kvalitet og pas
« form.

Bukser med lynlds i begge
sider - til midt pa laret.

Bukser uden bagsem, hvilket
forebygger tryksdr.

A

Huelsbjerggard pé Sjaelland. Foto: Jytte Jorgensen.

Hvad er

Huelsbjerggard?

Huelsbjerggard er et produkt af overskuddet fra Roskildefestivaler-
ne. Det er altid smukt, nar tingene gar op i en hgjere enhed. Og det
kan man roligt sige med de snart legendariske Roskildefestivaler pa
den ene side - og et usazdvanligt laekkert ferie/kursuscenter pa den

anden.

Selv om vi star ved indgangen til en forhabentlig mild og hurtigt
overstaet vinter, handler disse linier om en ferieoplevelse fra som-
meren ‘84, hvor Roskildefondens bestyrelse gav undertegnede plus
familie lejlighed til at opleve stedet pa ren feriebasis.

Nar man som jyde har rejst til
Kgbenhavn i arevis, forbinder
man mest disse oplevelser med
en forholdsvis kedelig transport
fra faergehavnen — og sa tveers
over Sjeelland til storbyen. Man
teenker maske pa, om Sjeelland
overhovedet er andet end motor-

veje. Disse vildfarelser bliver
man unzaegteligt bragt ud af, nar
man naermer sig Huelsbjerggard,
som er beliggende ca. 12 km fra
Holbaek.

For seerligt geografisk interes-
serede er vi her i et ganske spe-
cielt omrade. lhvertfald er der

tale om en helt ubeskrivelig na-
tur, hvor Huelsbjerggard falder
smukt ind i et veeld af omkring-
liggende sger, velformede bak-
kedrag, skovstraekninger, kort
sagt ren idyl.

Naturen

Det horer til sjeldenhederne, at
man som kgrestolsbruger kan
bruge naturen, det kan man her.
Ogsa vores bgrn stortrivedes.
Blandt andet fordi der findes en
flgj med forskellige dyr.

Stedet udmeerker sig foruden
de mere naturbestemte omgivel-
ser ved en seerdeles hensigts-
meessig indretning af savel den
oprindelige hovedbygning som
de nye tilbygninger. Skal man
rose Huelsbjerggard, vil det der-
for ogsa veere rigtigt at neevne
arkitekten, som igvrigt er iden-
tisk med arkitekten bag Pind-
strup Centret, Erik Bahn.

| formalsparagraffen hedder
det, at Huelsbjerggard skal dan-
ne rammen om et aktivitetscen-
ter for barn og unge.

Institutioner, klubber, skoler,
grupper og organisationer kan
gare brug af Huelsbjerggard som
et ferie-, kursus- og traenings-
center.

Stedet fungerer efter selvbe-
tieningsprincippet. Eksempelvis
findes der ikke kgkkenpersona-
le. Men der findes fantastiske
kokkenfaciliteter i de enkelte
huse, savel som et egentligt
»storkgkken«, | de tre beboel-
seshuse findes der fire veludsty-
rede soverum med seperat bad
og 14 sengepladser i hvert hus.
Hertil kommer en sovesal med
plads til 18 personer — forresten
det eneste sted hvor det handi-
cap-venlige svigter. Der mangler
en trappelift, men det er selvfal-
geligt kun et spgrgsmal om tid.

Skal man se pa mangler i kur-
sussammenhaeng, ville det veere
gnskeligt med bedre mgderums-
faciliteter, men det vil de kom-
mende Roskildefestivaler, sik-
kert ogsa kunne rade bod pa.

Helhedsindtrykket er positivt,
og skal man endeligt neevne en
ekstra lille finesse ved stedet, sa
ligger der mindre end 20 minut-
ters kgrestolsgang derfra et rig-
tigt gammeldags traktorsted,
som ogsa skal anbefales.

Huelsbjerggard var en god op-
levelse.

Evald Krog
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Voksengruppe
og kvindegruppe
under dannelse

Foto: Inger Suhr.

Fra venstre til hgjre: Janne Sander Knudsen, Jorgen Suhr og Frank Steffensen.

Vi er tre voksne muskelsvindsramte, der gennem en laengere perio-
de er blevet mere og mere frustrerede over, at Muskelsvindfondens
arbejde er sa koncentreret om bern og familie. Det er naturligvis
vigtige og store grupper, men vi foler, at der ogsa burde vaere plads
til voksengrupperne, blandt andre gruppen af dem, der godt kan ga
lidt, men i mange situationer er afhaengig af en kerestol eller anden
hjeelp, gruppen af kerestolsbrugere eller f.eks. den store gruppe af
kvinder i fonden, som har deres helt specielle problemer.

Derfor har vi dannet en interes-
segruppe under Muskelsvind-
fonden. Vi foreslar, at disse
gruppers meget store problemer
— bade psykisk opg fysisk — go-
res til genstand for lidt mere in-
teresse, og vi vil derfor iseer i
kontakt med og samarbejde med
gruppen af ikke helt unge. Og
maske isaer den del af aldre-
gruppen, som er diagnostisere
pa et sent tidspunkt. Nar vi skri-
ver &ldregruppen, teenker vi ikke
pa alder, men pa dem, der ma
bestemme og teenke selv.

Vi har jo efterhanden mgdt en
del af disse mennesker med mu-
skelsvind bade i og udenfor fon-
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den og har fundet en raekke fael-
lestraek:

Faellestraek

Lang og chockfyldt »lidelses-
historie« med sen eller manglen-
de sygdomsafklaring bade i for-
hold til sig selv, familie, venner,
arbejde og det sociale system.
Arsagen har veeret lang tids
manglende behandling og bear-
bejdning af ikke erkendt udiag-
nostiseret muskelsygdom - og ti!
slut en sen diagnose med alt,
hvad heraf folger af problemer i
forhold til sygdomsprognosen.
Eksempel:

»Jeg har i hele min barndom

og ungdom altid faet at vide, at
jeg var dum og klodset, nar jeg
pa grund af fysikken var tilbage-
holdende, faldt eller ikke kunne
fglge med - indtil vi fik at vide, at
jeg har muskelsvind. Min fami-
lies skyldfglelse er nu blokeren-
de for en fremadrettet positiv ny-
orientering.«

Mere eksempel:

»Jeg har altid troet, at det var
mig, der var noget galt med - at
det var min skyld, at jeg faldt,

ikke kunne folge med og var

klodset - jeg har derfor i takt
med sygdommens fremadskri-
den altid provet at skjule mit
handicap og naegtet at tale om
det, hvilket ogsa har medfart en
stadig sterre isolation og inakti-
vitet.«

Angsten

Vi har vitterligt mgdt mennesker
med muskeisvind i kgrestol, som
forst henimod 40-ars alderen
abent accepterede, at de havde
denne lidelse. Det er ofte angste
og tilbageholdende mennesker,
der er darlige til at kraeve og for-
mulere deres velbegrundede be-
hov, og vi har flere gange mattet
seette dem i forbindelse med de
relevante personer i deres kom-
mune for at hjeelpe dem ud af et
arelangt dedvande.

Og sa er der den evige angst
- for at falde
- for at vaekke opsigt
- for at skulle rejse sig pa mu-

skelsvindmenneskets saerlige

made, nar andre kigger

- for arkitektoniske barrierer

— for socialkontorets afggarelser

— for sygdomsforvaerringen

- for ensomheden - den menne-
skelige — den seksuelle

— for respiratoren

OSV., OSV., OSV., OSV.

Vivil i den forbindelse pege pa
den enorme forskel, der kan
vaere i at bruge kerestol — og sé
stolpre rundt pa egne usikre ben
uden hjaelper eller ledsager.

Det skal ogsa med, at der kan

veere store forskelle i kvindens
og mandens oplevelse af sin li-
delse. Jaevnfer hele fode-bern-
problematikken og den senere
moderrolle samt kvindens gvrige
traditionelle roller - sammen-
holdt med manderollerne: den
steerke, forsgrgeren, superel-
skeren etc. — de er ogsa traditio-
nelie! Vi kan ikke leve op til dis-
se roller.

Felles for neesten os alle er,
at vi er bade fysisk og psykisk
ubehandlede. Folk prgver at af-
hjeelpe disse problemer gennem
en stadig darligere fungerende
selvhjulpenhed, hvor de tit vael-
ger at give afkald og skrue sta-
dig mere ned for deres aktivi-
tetsniveau og til slut ender i al
for stor isolation. Og det er ikke
alene afhjulpet med oplysning
om sygdommens fysiske sider
og eventuel fysioterapi! Vi har
pa grund af ofte mange ars for-
treengte problemer ogsé brug for
at drage vores falelser og psyki-
ske reaktioner ind i situationen.
Vi behgver et forum, hvor vi kun-
ne mgdes med vore helt speciel-
le problemer. For vi er jo selv
eksperterne.

Konsekvenseksperterne
Sygdommens natur og den heraf

folgende evige usikkerhed har
gjort os angste og sarbare. Man-
ge er f.eks. opdraget som »nor-
mal« raske barn og har i denne
proces mattet bruge stadig flere
kreefter pa at skjule res handi-
cap af hensyn til foraeldre, skole,
venner osv. Hos mange voksne
bestar denne konflikt endnu. Pa
baggrund af en chockfyldt barn-
dom og ungdom i skyggen af en
udiagnostiseret muskelsvind
kan en sen diagnose ironisk nok
foles som en letteise for mange,
men pa lengere sigt fjerner
diagnosen ikke med et trylleslag
chokerende oplevelser og »skee-
ve« udviklinger som fglge af
f.eks. ungdomsarenes naturlige
sarbarhed. Vi kunne naevne:

- forholdet til det andet ken

— oproret med foreeldrene

- lgsrivelsen fra hjemmet

- opfattelsen af sin krop

- opfattelsen af sin seksualitet

- sgskende

— uddannelse, arbejde

- sociale aktiviteter.

Hvad vil vi?

Vi vil derfor arbejde for, at denne
gruppe samles, eventuelt ved
opsegende arbejde, og far tilbud
om at leere hinanden at kende

med henblik pa at mgdes og fa
mulighed for at tale om proble-
mernes indbyrdes - ikke i et
ekspert- og terapeutstyret op-
lysningsrees, men i et trygt og
jeevnbyrdigt klima evt. med op-
leeg fra nogle af »konsekvens-
eksperterne«. Senere bgr fami-
liemedlemmer, ofte foreeldre
godt oppe i arene, voksne sg-
skende osv. drages ind i samvae-
ret, da mange af problemerne
ofte ligger ogséa i forholdet til
denne gruppe.

Det er kort sagt ikke alene
gruppen af velfungerende og
afklarede personer med mu-
skelsvind, vi gerne vil i kontakt
med. Vi vil prove at gore noget
for os fysisk og psykisk set mere
ubemeerkede og isolerede men-
nesker, som har behov for og vil
have meget udbytte af at mades
pa lige fod. Vi vil derfor arbejde
pa at fa gruppen samlet en
weekend i foraret. Hvis | efter at
have laest dette kan genkende
problemerne og har faet lyst til
at vaere med i vores arbejde, fin-
der | vores adresser og telf.nr.
bag i bladet.

Janne Sander Knudsen
Jorgen Suhr
Frank Steffensen

i fremtiden.

et fast belpb hver méned.

Derfor er det vigtigt at vide, hvad pengene gar til — ogsa

Med Familiekonto i Handelsbanken far De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvar med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med

9 Fremtiden kommer af sig selv
-det gor pengene ikke !

altid med i1 billedet

Familiekonto ...okonomisk tryghed.

HANDELSBANKEN @
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100% naerende naturprodukt, ‘ 90 tabletter
der kompenserer for
manglerne ved moderne kost

Tre méneders forbrug

NARINGSSTOFPRAPARAT
Qrganisk seleniumpraeparat med:
Selenium (selenium-sigzer) '

~ VitaminA :

- NitaminC -

| Vitamin E (naturligt)

. Netoindhold 36Qg
Kosttiiskud

- én om dagen er nok!

100% organisk Selenium
med de vigtigste vitaminer . . .

Fremstillet saerligt til skandinaviske forhold,
hvor Selenium-indholdet i fgden
er meget lavt.

Selenium-ACE

fas pa apoteker, hos materialister
og i helsekostforretninger.

Enedistribution for Danmark: DANHEKO - tlf. (06)343388

Rasmus Dahl. Foto: Kim K/astr'up.

Let at give handicappet skylden

Det, der gjorde kurset sa godt, var, at diskussionerne blev styret af
deltagernes erfaringer i stedet for terapeuternes fornemmelser, si-
ger Rasmus Dahl fra Arhus om voksenkurset pa Pindstrup Centret,
der lob af stablen d. 15.-16. november. Et kursus hvor de program-
satte punkter var fa, men hvor diskussionslysten og nysgerrigheden

var stor.

— Opleegget til voksenkurset var
meget lgst, hvis man i det hele
taget kan snakke om et oplaeg.
Faktisk kunne vi snakke om alt
mellem himmel og jord, og det
betod, at det var deltagernes
egen evne til at formulere em-
nerne og fa snakket dem igen-
nem, der kom til at styre kurset.
Og det var slet ikke sa darligt,
forteeller Rasmus Dahl.

Der blev formuleret en reekke
emner, hvorefter deltagerne
valgte sig ind i en gruppe efter
interesse. | labet af kurset kunne
deltagerne rokere fra den ene
gruppe til den anden. En frem-
gangsmade som kunne lade sig
gore p.g.a. de fa programsatte
punkter og det relative lave del-
tagerantal (ca. 25 personer incl.
hjeelpere), mener Rasmus Dahl.

— Jeg tror, at mange voksne
med muskelsvind har tilbgjelig-
hed til at give selve handicappet
muskelsvind skylden for en reek-
ke problemer, som i virkelighe-
den handler om almindelige
menneskelige problemer med at

tackle en bestemt situation. Mu-
skelsvind bruges sa at sige som
en darlig undskyldning for ikke
at springe ud i nogle situationer,
hvor der er fare for, at man kom-
mer til at lide nederlag. Det me-
ner jeg i hvert fald var en af ho-
vedkonklusionerne pa arbejdet
i gruppen omkring emnet »ac-
cept af sit handicap«. Derfor
kunne vi da ogsa blive enige om,
at det er utroligt vigtigt at skelne
mellem situationer hvor perso-
nens handicap reelt gor, at ved-
kommende ikke »kan veere
med«, og situationer hvor mu-
skelsvind bruges som en darlig
undskyldning, siger Rasmus
Dahl.

Nar jeg ser mig selv i et spejl,
bliver jeg tit forundret over at
min krop virkelig ser sadan ud -
og sadan tror jeg mange har det.
Derfor var det ogséa spaendende
at veere med i gruppen om
kropsbevidsthed. Vi fik forst
nogle gvelser, hvor vi skulle
spende forskellige muskler i
kroppen, for derefter at slappe

af. De, som ikke kunne spande
forskellige muskler, skulle fore-
stille sig, at de gjorde det. Det
var med til at give en fornemmel-
se af ens egen krop og abnede
op for en diskussion om kroppen
og om hvordan, vi som handi-
cappede betragter den. En di-
skussion som hen ad vejen me-
get gerne skulle munde ud i, at
talen om at veere glad for sin
krop pa trods af, hvordan den
ser ud, bliver aflgst af en hold-
ning om, at man er glad for sin
krop, fordi kroppen tilhgrer en
selv, smiler Rasmus Dabhl.

Sexualitet

— Hvis man skal betragte sig selv
som sexuel person, er det vigtigt
at lytte til kroppens signaler og
ikke undertrykke de sexuelle ly-
ster, man far. | gruppen om
sexualitet og under samvearet
senere pa aftenen snakkede vi
en del om, hvordan man bar sig
ad med at finde en partner, og
hvad der gjorde det sa sveert for
mange voksne med muskel-
svind. Ogsa i dette tilfeelde tror
ieg, det er vigtigt at skelne mel-
lem, hvad handicappet tillader,
og hvad der nemt bliver en déarlig
undskyldning for ikke at kreeve
et sexualliv, siger Rasmus Dabhl,
der ikke laegger skjul pa, at han
er veeldig begejstret for voksen-
kurset.

M.M.
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Familiekurser 1984 — 1985

A PR

»Det har veeret et godt kursus. Vi
har virkelig faet noget med hjem,
og samtidig har det veeret dejligt
at komme til at snakke med med
andre, som sidder med samme
problemer, som vi gor. Det gor
det hele lidt lettere at komme vi-
dere, nar vi opdager, at proble-
merne ikke altid er uoverskueli-
ge - at de kan lgses.

Vi haber, at der ogsé til neeste
ar bliver mulighed for at komme
pa familiekursus med alle de
avrige.«

Udtalelsen er karakteristisk
for mange af deltagerne pa fami-
liekurserne i 1984,

Den er udtryk for, at der virke-
lig er behov for disse kurser, og
den er samtidig udtryk for, at
indholdet er sa »godt ramt«, at
alle far »noget med hjem«.

Der har — selvfglgelig — veeret
forskelle fra kursus til kursus.
Det siger sig selv, at Begynder-
kursus foregar pa en anden
méade end f.eks. et Ungdomskur-
sus.

Det vaesentlige ligger i, at
praktisk taget alle rejser hjem
med en folelse af, at lige netop
det spgrgsmal, de gnskede at fa
besvaret, blev besvaret.

Det kunne tyde péa, at ogsa
»paedagogikken« er i orden, og
det vil givetvis fa den konse-
kvens, at antallet af kurser pr. ar
ma blive starre, fordi der stadig
vil fremsta nye ensker som en
folge af, at flere og flere behov
hos deltagerne bliver klart for-
mulerede.

Det er et behageligt problem
at sta med. Deltagerne kan nem-
lig fa en mulighed for at kunne
deltage aktivt i planleegning og
gennemforelse af nogle af kur-
serne.

Den linie, der kan lsegges, ma
vaere, at VB-Centret stadig plan-
leegger og gennemforer begyn-
derkurser. Herefter ma det blive
naturligt, at deltagerne mere og
mere er medvirkende og medbe-
stemmende om indhold og form.

Med hensyn til naeste ars fa-
miliekurser er fglgende fastlagt:

1. Pubertetskursus 8/3-10/3
Kurset henvender sig til barn/
unge i alderen 11-15 ar.

Udover den generelle oriente-
ring om sygdommen, dens be-
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Bgrnene har nok at lave pa familiekurserne . . .

handling, forskellige hjeelpemid-
ler og mulighed for gkonomisk
stotte, behandles emner, der er
relevante for handicappede bgrn
i puberteten — herunder forhold
omkring skole, fritid og kamme-
rater.

Dette kursus giver mulighed
for, at deltagere selv kan deltage
i planleegning, forberedelse og
gennemfarelse.

Interesserede skal kontakte
VB-Centret — senest 10. januar
1985, hvor programleegningen
starter.

2. Skolekursus 19/4-21/4

Kurset henvender sig til familier
med muskelsvindramte bgrn i al-
deren 6-10 ar.

Udover den generelle oriente-
ring om sygdommene, deres be-
handling m.v. leegges der pa det-
te kursus vaegt pa problematik-

ken omkring skolevalg — center-
skole/folkeskole?

Der gives desuden oplysnin-
ger om, hvilke stottemuligheder,
der er i forbindelse med integre-
ring af handicappede bgrn i fol-
keskolen.

Kurset giver mulighed for, at
deitagerne selv kan veere med i
planlaegning, forberedelse og
gennemfarelse.

Interesserede skal kontakte
VB-Centret senest 1. februar
1985, hvor programlaegningen
starter.

3. Begynderkursus 10/5-12/5

Kurset henvender sig til familier
med nydiagnostiserede bgrn. |
kurset deltager foreeldre, det
handicappede barn, sgskende
og hjeelpere.

Kurset tager sigte pa at bringe
de familier sammen, som har det

feelles problem, at de inden for
det sidste ar har faet diagnosen
»muskelsvind« pa deres barn.

Pa kurset prioriteres specielt
en grundig gennemgang af de
forskellige typer muskelsvind,
mulighed for behandling, hjeelpe-
midler og mulighed for anden
stotte.

Desuden laegges der stor
veegt pa at stgtte familien i bear-
bejdning af den krisesituation,
de har veeret — og ofte stadig be-
finder sig i.

4. Specialkusus 30/8-1/9

Kurset henvender sig til samtli-
ge med spinal muskelastrofi —
lige fra sma bgarn til voksne.
Hensigten med kurset er, at de
enkelte deltagere kan laere af
hinanden, og at foreeldre til sma
nydiagnostiserede bgrn ved at

mgde voksne med samme diag-

nose kan fa indtryk af de mulig-
heder man har, selv om man har
denne sygdom.

Kurset giver mulighed for, at
deltagerne selv kan vaere med i
planleegning, forberedelse og
gennemfgrelse. Interesserede
skal kontakte VB-Centret se-
nest 1. juni 1985, hvor program-
laegningen starter.

5. Ungdomskursus 20/9-22/9

Kurset hevender sig til unge mu-
skelsvindramte i alderen 15-25
ar.

Udover den generelle oriente-
ring omkring sygdommen, dens
behandling m.v., vil der pa dette
kursus blive gaet i dybden med
forhold omkring arvebiologi.

Kurset vil igvrigt specielt om-
handle emnerne: uddannelse,
erhvervsmuligheder, bomulighe-
der.

Desuden vil emnet »handicap
0g sexualitet« blive behandlet.

Kurset giver mulighed for, at
deltagerne selv kan veere med i
planleegning, forberedelse og
gennemfgrelse. Interesserede
skal kontakte VB-Centret se-
nest 20. juni 1985, hvor plan-
laegningen starter.

Som noget nyt i 1985 forsg-
ges det at gennefgre et sidelp-
bende program for foreeldre-
gruppen. Hvis nogle er interes-
serede i at deltage i planleeg-
ning af dette program, skal de
kontakte VB-Centret — ogsa se-
nest den 20. juni 1985.

6. Voksenkursus 25/10-27/10

Kurset henvender sig til alle
voksne med en eller anden form
for muskelsvind. Hensigten med
kurset er dels at oplyse om de
forskellige former for muskel-
svind, behandlingsmuligheder
m.v. dels at samle deltagerne i
grupper, hvor de med sagkyndig
bistand kan fa mulighed for at
bearbejde de psykiske proble-
mer omkring det at have et han-
dicap.

Kurset giver mulighed for, at
deltagere selv kan vaere med til
at udforme kurset. Interesserede
skal enten henvende sig til VB-
Centret eller til den nyetablere-
de voksengruppe. Sidstnaevnte
oplyses der om i dette nummer
af »Muskelkraft«.

Henvendelse skal ske senst 1.
augist 1985.

Pa samtlige kurser — som af-
holdes pa Pindstrup Centret — vil
der veere seerskilt program for
deltagende bgrn. Dette program
varetages som tidligere af »bar-
nepassergruppen«.

VB-Centret glaeder sig meget
til at komme igang med kurserne
i 1985. Sa - reserver allerede nu
datoerne og tilmeld, sa snart in-
vitationen foreligger. Det kan jo
vaere, at kurserne hurtigt bliver
overtegnede.

Lene Sarensen
ergoterapeut
Flemming Westh
kursusmedarbejder

Kurser pa Pindstrup Centret

Pindstrup Centret afholder i for-
aret en reekke kurser pa tveer-
faglig basis. Ideen med den
tveerfaglige kursusform er, at
kursusdeltagerne med forskellig
faglig baggrund mgdes og leerer
om hinandens fagomrader gen-
nem undervisning, oplaeg, grup-
pearbejde m.v. for derigennem at
fa en storre forstaelse for det
tveerfaglige arbejdes ngdvendig-
heder og muligheder.

Folgende kurser tilbydes:
20.-25. januar: Fysisk handicap-
pede - hvor skal/kan man bo?
25.-27. januar: Integreret Halli-

wick-svommekursus |. 3.-8. fe-
bruar: Musik som terapeutisk
redskab i arbejdet med handi-
cappede bgrn. 10.-15. februar:
Integreret Halliwick-svgmmekur-
sus I. 15.-17. februar: Krisein-
tervention — hjaelp til mennesker
i sorg og krise. 3.-8. marts: Kom-
munikation i praksis.

Yderligere oplysninger samt
kursuskataloget med beskrivel-
ser af de enkelte kursers pro-
gram, kan rekvireres pa Pind-
strup Centret, Pindstrup 8550
Ryomgard, tif. 06-39 61 11.
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Servolink

Et nyt kaldesystem for invalidebilister, knallert- og kgrestolsbrugere - Din »adgangs-
nggle« til selv-tank stationer, banker, snart postfilialer, biblioteker, indkgbscentre
0.S.V.

SERVOLINK er:

- godkendt af Socialministeriet iflg. 8 58 i bistandsloven.
- godkendt af Dansk Hjaelpemiddel Institut.
- frekvens standardiseret over hele Norden.

- rekommenderet af Invalideredes Motor Klub og Centralforeningen af
Benzinforhandlere i Danmark.

- dit symbol for service, godkendt af den »International Standards
Organization«.

- Dansk produceret.

- installeret i hundredevis af selv-tank stationer og bank/sparekasser
landet over.

Rekvirer din Servolink Sender pd social- og sundhedsforvaltningen eller pé
hjeelpemiddelafdelingen i din kommune. De er informeret om systemet.
Servolink Senderen koster kun kr. 420,- incl. batteri og 2 ars garanti.

Lister over Servolink stationer, vejledning og gvrige informationer samt ordreafgiv-
ning kan rekvireres direkte hos:

SERVOLINK

Gl. Kongevej 142,4
1850 Kobenhavn V.
TIf. (01) 22 01 00
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Respirationskonference

i

| Sverige

| dagene 12.-14. oktober i ar havde Neurologiskt Handikappades
Riksforbund og Riksférbundet for Trafik- och Polioskadade arrange-
ret en storstilet international konference om respiration. Konferen-
cen blev afholdt i smukke omgivelser pa Djurd Niset i den stock-
holmske skaergard, og der var omkring 300 deltagere.

Konferencen var bygget op omkring en reekke paneloplaeg og ef-
terfolgende diskussion og med mulighed for etablering af interesse-

grupper om aftenen.

...'. ‘..-"i‘-);-r‘.l,‘ %q. i‘a- 2
Anita Kruse. Foto: Kim Klastrup.

Den gav et nuanceret billede af
respirationshjaelpemidler og vi-
ste, at problematikken er langt
videre end spoargsmalet: respira-
tor eller ej! Forskel i holdninger i
Skandinavien, Europa og USA
kom frem, hvad der jo ofte kan
veere leererigt. Og ikke mindst vi-
ste konferencen, at der findes
mange velfungerende menne-
sker, der er faste brugere af re-
spirationshjelpemidler. Det er
veesenligt at holde i erindring
bade for andre handicappede,
men sandelig ogsa for forskelli-
ge behandlergrupper.
Fysioterapeut Birgit Steffensen
fra Muskelsvindfondens VB-
center og psykolog Anita Kruse
fra Muskelsvindfondens besty-
relse var inviteret til at give op-
laeg, og sidstnzevnte skriver fol-
gende om deres medvirken og
indtryk:

Psykologiske aspekter ved til-
pasning til forskellige respiratori-
ske hjalpemidler:

Langt det overvejende indhold
var naturligvis af medicinsk ka-
rakter, men et par gange i lgbet
af den meget intensive konfe-
rence var psykologiske aspekter
dog sat pa programmet. Jeg ind-
gik i et panel med en canadisk
psykolog og to brugere fra hhv.
England og Sverige. Da samtlige
disse havde haft polio, og da-
gens gvrige program i stor ud-
streekning omhandlede denne
gruppe, var mit indleeg vist det
eneste, der focuserede pa mu-
skelsvindsygdommene dén dag!

Problematikken er jo anderle-
des for folk med muskeldystrofi
derved, at de ikke sjaeldent lever
i en arreekke med respirationsin-
sufficiens, uden at vide om de pa
et tidspunkt vil fa brug for sa-
danne hjalpemidler, hvorimod
f.eks. polioramte ofte pa meget
kort tid er blevet handicappede
og maske respiratorbrugere.
Forestillinger om »livet med en
respirator« — som jo er et emne,
der hersker s& mange fordomme
omkring - forarsager ofte bety-
deligt mere angst og usikkerhed
end selve situationen. Endvidere
er det jo sadan, at nar respira-
tionshjeelpemidler bliver relevan-
te, aktualiseres spgrgsmal om liv
og dad.

Efter omstillingen kommer
mange imidlertid til at fungere pa
en ny, men lige sa kvalificeret
made som tidligere og far maske
endda frigivet nogle ressourcer,
som tidligere var haemmet af re-
spirationsinsufficiensen.

Et vigtigt problem pa vejen er
den manglende information om
de muligheder, som disse tekni-

ske hjeelpemidler rummer. Alle
med blot en lille reduktion i vital-
kapaciteten behgver naturligvis
ikke at vide alt om respirator-
brug, men i god tid for den kriti-
ske fase burde muskelsvindsfolk
fa optimal information om tekni-
ske muligheder, saledes at de
(og deres familie) er i stand til at
traeffe fornuftige valg og beslut-
ninger.

Det er vaesentligt at under-
strege, at leegernes eller tera-
peuternes normer og livsveerdier
ikke bar overferes til den handi-
cappede. Vedkommendes situa-
tion skal ikke vurderes ud fra be-
handlerens personlige holdnin-
ger og folelser. Det er sa vigtigt
at lytte grundigt til den handi-
cappede, som til gengaeld selv
ma tage ansvaret for situatio-
nen.

Forbundet hermed er der et
behov for at kunne mgde men-
nesker, der f.eks. bruger respi-
rator, at se »modeller«, der viser
muligheder, men ogsa at disse
personer er realistiske og infor-
merer om begraensninger.

Det er vigtigt at betragte re-
spiratorer og andre vejrtreek-
ningshjelpemidler som alminde-
lige hjaelpemidler, der ger det
muligt at bruge ens ressourcer
og energi pa meningsfulde akti-
viteter.

| bestraebelserne pa at mind-
ske psykologiske problemer for-
bundet med respirationshjaelpe-
midler kan samtalegrupper eller
studiekredse have en funktion,
ligesom accept af periodiske kri-
sereaktioner og tilboud om psy-
kologbistand, hvor der anleegges
en helhedsanskuelse over for
den handicappede. Opgaven ma
veere at stotte vedkommende i at
foretage relevante valg, sa den
handicappede vedbliver at veere
psykisk uafhaengig, ansvarlig og
aktiv og med de valgmuligheder,
som en tilfredsstillende tilveerel-
se ma indeholde.

Anita Kruse
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Forbrugernyt

Ny bornekorestol

En hyldest til de simple princip-
per. Saledes karakteriserer Erik
Ernst fra hjaelpemiddeifirmaet
R 82 en ny bgrnekgrestol til in-
dendgrs brug, som blev lanceret
forst i december.

Der er ingen overflgdige dik-
kedarer pa stolen, og derfor er vi
i stand til at holde prisen nede
pa ca. 12.000 kr. excl. moms. Vi
betragter det som realistisk, at
mange kan benytte stolen som
supplement til en sterre uden-
dorsstol — netop p.g.a. den lave
pris, siger Erik Ernst.

Den simple konstruktion gor
endvidere, at det er let at komme
til stolens mekaniske og elektro-
niske dele, og at det kulle veere
relativt nemt at foretage repara-
tioner. Et eksempel pa det simp-
le konstruktionsprincip er, at
motoren traekker direkte pé hju-
lene — et princip som kendes fra
den franske knallert Velo Solex.

Udskifteligt saede

Underdelen kan forsynes med
forskellige saedestorrelser, sale-
des at stolen kan tilpasses indi-
viduelt alt efter barnets alder.
For bgrn over 12-13 ar er det
nok ngdvendigt med en storre

WER | 3

underdel, men det skulle heller
ikke veere noget problem at lave
et sadant, siger Erik Ernst. | for-
ste omgang vil seedet kun kunne
indstilles i én hgjde, men i lgbet
af kort tid vil firmaet forsgge at
montere et hgjdeindstilleligt
saede pa stolen.

Stolen er forsynet med et 12
volts batteri og er forst og frem-
mest beregnet pa indendars kor-
sel, men den kan dog ogsa i be-
greenset omfang benyttes uden-
dors.

Ildeen til kgrestolen kom
egentligt fra Per Mosegaard
Svendsen fra Horsens, der selv
har en sgn med muskelsvind.

— For ca. tre ar siden havde vi
et helt akut behov for at fa en
karestol, der kunne komme ud
og ind af de smalle dgre, som vi
pa det tidspunkt havde i huset,
og som vi kunne tage med i bi-
len. Da der ikke fandtes nogen
egnet stol pa markedet, begynd-
te jeg selv at bygge en. Ved en
tilfeeldighed stedte jeg ind i Erik
Ernst fra R 82, som blev meget
interesseret i stolen, efter at han
havde set min forste hjemmela-
vede model. Siden hen er der jo
sket en hel del med stolen - ikke
mindst designet — efter at R 82
har overtaget den videre udvik-
ling, siger Per Mosegaard
Svendsen.

Pa R 82 har man allerede op-
levet en stor interesse for barne-
kegrestolen, selv om den egent-
lige produktion knapt er komme
igang. Ikke mindst fra Norge og
et andet europaeisk land, som
Erik Ernst ikke er glad for at for-
teelle hvad er, har man veeret
veeldig begejstret. Pa baggrund
af udlandets interesse regner
Erik Ernst med, at man vil blive i
stand til at afseette ca. 50 stole
pr. ar.

Yderligere information kan fas
hos: R 82, Elbakvej 11, Gang-
sted, 8732 Hovedgard, tIf. 05-
66 92 00.

M.M.

Den forste model af karestolen. Den
nye model er ikke fotoklar endnu.

Forbrugernyt

ServolLink

ServoLink er et handy og billigt
kommunikationsudstyr, som
seetter gangbesveaerede bilister i
stand til at komme i kontakt med
personalet pa servicestationer,
kontorer, i forretninger m.v. —
hvis disse vel at maerke har faet
installeret en ServolLink-modta-
ger.

Systemet bestar af en firkan-
tet flad sender — pa storrelse
med en 20 stk. pakke cigaretter
- som den handicappede skal
have hos sig, samt en modtager,
som typisk vil veere installeret i
vinduesruden hos den handlen-
de eller pa servicestationen. Via
et infrargdt signal kan modtage-
ren aktiveres fra en afstand pa
40-50 meter. Nar modtageren
aktiveres, taendes en ragd lampe
og en hgj brummelyd seettes
igang. Derved er personalet klar
over, at der er tale om en gang-
besveeret bilist, som skal betje-
nes.

Servolink.

ServoLink har nordisk con-
cept. Det vil sige, at systemet
fungerer pa samme made i alle
nordiske lande, saledes at en
ServoLink-sender umiddelbart
kan benyttes i alle de nordiske
lande, hvor servicestationer og
handlende har installeret modta-
geren. Dette skulle relativt nemt
kunne ses, da de handlende ud-
styres med et seerligt ServoLink-
symbol, nar de far installeret
modtageren.

ServolLink-senderen koster
420 kr. excl. moms, mens mod-
tageren belgber sig til 1400 kr.
excl. moms. ServoLink forhand-
les hos: Direct Marketing Aps,
Blegdamsvej 26, 2200 Kgben-
havn N, tlif. 01-3541 00. Ved
henvendelse til firmaet kan end-
videre rekvireres en liste over
servicestationer, handlende
m.v., som har faet installeret en

ServolLink-modtager.
M.M.

Vendlet

Vendlet er navnet pa et nyudvik-
let vendelagen, som umiddelbart
kan monteres pa brugerens
seng — naesten uanset fabrikat.
Et vendelagen, der gor det beha-
geligere for brugeren at blive
vendt i sengen, som letter arbej-
det for handicaphjelperen og
som umiddelbart virker som et
godt alternativ til de eksisteren-
de vendesenge.

Vendelagnet rulles omkring to
stalrar, der monteres pa hver sin
side af sengen. Ved hjeelp af to
tromlemotorer, er man via et be-
tjeningsmodul i stand til at rulle
lagnet om henholdsvis venstre
eller hgjre rulle. Nar lagnet rulles
ind, vil personen, der ligger i
sengen, automatisk blive fort
med rundt pa madrassen og sa-
ledes blive vendt.

De to stalrgr er fastgjort pa
beslag i hver sin side af sengen,
som kan klappes ned. Derved
bliver der plads til at en person-
lift kan kores/seenkes hen over
sengen og brugeren kan lgftes
op i siddende stilling eller over i
en karestol.

At vendelagnet kan benyttes
direkte pa allerede eksisterende
senge betyder bl.a,, at en bru-
ger, der er udstyret med en ho-
spitalsseng fortsat kan benytte
sengens funktioner — eksempel-
vis at hovedgaerdet kan haeves
og sa&nkes.

1982.

For stor belastning
Vendelagnets ophavsmand,
Christian Buss Pedersen fra
Aalborg, har selv en datter, som
er spastiker. Da det efterhanden
blev en stor belastning for ham
og hans hustru at vende datte-
ren, gik han igang med at lave
vendelagnet. Ud fra en viden om,
at to personer ved hjeelp af et la-
gen kunne vende et liggende
menneske, arbejdede Buss Pe-
dersen pa at lave en konstruk-
tion, hvorved vendingen kunne
foregd mekanisk. | 1982 vandt
Chr. Buss Pedersen i Muskel-
svindfondens hjaelpemiddelkon-
kurrence for sin idé om et ven-
delagen.

Forelabigt er vendelagnet ble-
vet afprogvet pa et plejehjem i
Aalborg samt hos familien Hvass
i Sjgrslev, der har en sgn pa 14
ar, som har muskelsvind. Begge
steder har man kun haft positive
erfaringer med vendelagnet.

Christian Buss Pedersen ha-
ber pa, at kunne saette lagnerne
i produktion inden kort tid. Fore-
lgbig skal lagnet dog afproves
nogle flere steder, men Christian
Buss er allerede begyndt at tage
imod bestillinger. Et vendelagen
koster ca. 20.000 kr. excl.
moms.

Yderligere oplysninger kan fas
hos: Christian Buss Pedersen,
Liselund 31, 9000 Aalborg, tlf.
08-13 91 48.

M.M.

—

Vendlet — der for gvrigt blev prisbelennet i Muskelsvindfondens idékonkurrence I
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At veere
soskende til et
handicappet
barn

— Det er ligesom familiefolelsen
dor lidt, nar vi sidder og har det
hyggeligt, og lillesgster sa ikke
er hjemme. Man kan jo ikke
lade veere med at taenke p3a,
hvordan hun har det, og hun kan
jo ikke selv fortzelle, hvad hun
vil. Det er lidt trist, selv om mor
forsgger at fa os til at have det
lidt hyggeligt herhjemme.

Sa omsorgsfuld taler en store-
spster om sin psykiske handi-
cappede lillesgster, der er pa af-
lastningsweekend for at forael-
drene kan fa ekstra god tid til
hinanden og de ikke-handicap-
pede barn.

Citatet er fra en svensk rap-
port om det at vaere sgskende til
et udviklingshaemmet eller multi-
handicappet barn. Bemasrknin-
gen falder i forbindelse med et
spgrgsmal om det raske barns
holdning til, at den handicappe-
de lillesgster sover udenfor
hjemmet - enten pa institution
eller hos en stattefamilie.

Rapporten bygger pa en inter-
viewundersggelse. Den er skre-
vet pa svensk men i et let for-
staeligt sprog. Den er krydret
med direkte citater fra bgrnene,
som er blevet interviewet pa de-
res veerelse med en bandopta-
ger korende. De har alle 12 vee-
ret i alderen 9 til 12 ar, og deres
mindre handicappede sgskende
har vaeret mellem 4 og 6 ar. Gen-
r)emsnitsforskellen har veeret 4
ar.

Som kontrolgruppe har forfat-
teren interviewet 10 beorn med
raske sma sgskende. Her har al-
dersfordelingen veeret den sam-
me.

Bernene i kontrolgruppen kun-
ne godt lide, at veere alene med
foreeldrene, og folte ingen skyld
over at lillesgster eller -bror so-
ver en nat uden for hjemmet -
som det var tilfeeldet med pigen i
starten af artiklen.

| kontrolgruppen er der mange
af barnene, der indrommer, at de
kan veere jaloux og vrede pa de-
res mindre sgskende. Ofte fgler
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At vaere sgskende til et handicappet barn. Modelfoto: Foto: Mogens Laier.

de ogsa, at de mindre sgskende
har fordel af at veere sma.

Ingen bgrn med handicappede
mindre sgskende synes, at de
sma har fordel af at veere sma.
De er langt mere forstdende og
giver ikke udtryk for jalousi eller
andre negative folelser. | det
hele taget viser undersggelsen,
at de har en meget stor ansvars-
folelse og interesse for den han-
dicappede lillesgster eller -bror.
De er gennemgaende meget
hjeelpsomme og betaeenksomme.
Som faglge heraf giver flere af
bernene ogsa udtryk for usikker-
hed og angst for de sma so-
skendes fremtid. Flere af dem
mener, at de skal tage sig af de-
res swoskende, nar foraldrene
ikke kan mere.

Behandlere glemmer dem

Det viser sig i undersggelsen, at
»eksperterne« og behandlerne,
som omgiver det handicappede
barn, ofte glemmer familiens
starre barn. Til gengeeld er for-
aldrene generelt mere aktive og
interesserede i de &ldre berns

skolegang og fritid, end foreeldre
generelt. Dette kan vaere en po-
sitiv folge af, at foraeldrene er
bange for at overse det raske
barn og derfor er ekstra op-
maerksomme.

Rapporten understreger, at i
familier, hvor det ene barn er
handicappet, er mange oplevel-
ser og folelser helt normale som
hos almindelige sgskende.

Men der, hvor forskellen tree-
der tydeligst frem, er, at sgsken-
de til handicappede har stgrre
familiefolelse, at familierne er
mere aktive, foraeldrene er mere
engangerede og at familiesam-
menholdet er starre.

Men at have et handicappet
barn i familien stiller ogsa store
krav til alle familiens medlem-
mer, fastslar rapporten, og det er
de gjensynlig ogsa klar over al-
lesammen og efterlever det.

Ingrid Norsgren: »At Vara Sy-
skon till et Handikappat Barn«.
Folke Bernadottehjemmet tIf.
009 - 46-18-30 27 05. 66 sider.
1983.

Sos

Vellykket arrangement
om alternative
behandlingsformer

75 medlemmer af Muskelsvindfonden samledes lordag 24. november pa Rodovregard til et mode om
alternative behandlingsformer, arrangeret af Janne Sander Knudsen, Kebenhavns lokalgruppe.
Det blev et spaendende og inspirerende mode med 5 veloplagte og entusiastiske foredragsholdere, som
alle havde sat denne lordag gratis af til at fortaetlle om deres forskellige terapiformer.

Efter Janne Sander Knudsens
velkomst startede zoneterapeu-
ten Iris Serup Christensen med
at forteelle om fodzoneterapien,
hvor man ved massage af gmme
zoner pa fodsalen behandler
ubalancer og lidelser i resten af
kroppen. Winnie Hall tog heref-
ter over og forklarede ved hjeelp
af plancher principperne i den
japanske shiatsu-massage, hvor
kroppen gennemarbejdes fra top
til ta. Sa berettede Conny Gron-
lund om biopatien, der kan hjeel-
pe kroppen til at genoprette lang
tids opsamlet ubalance ved
hjeelp af bl.a. blomstermedicin.

Henning Christensen, redaktor
af »Helse-Information«, opfor-
drede Fondens medlemmer til
selv aktivt at indsamle resultater
fra de alternative terapier og ud-
veksle erfaringerne i vores blad,
som han i gvrigt roste meget. Til
slut demonstrerede kinesiolo-
gen Grethe Fremming sin diag-
nose- og terapiform pa to af de
tilstedeveerende - et meget
spendende eksperiment at
overvaere, hvor hun bl.a. benyt-
tede Bachs blomstermedicin.

Debat
Efter frokosten var der fri debat

Fra venstre til hojre: Janne Sander Knudsen, Grethe Flemming, Inge Serup Chri-

stensen, Winnie Hall, Conny Grenlund og Henning Christensen. Foto: Frank Stef-

fensen.

og mange benyttede sig af lejlig-
heden til at tale med de 5 panel-
deltagere. Ingen af dem lovede
os selvfalgelig mirakler, men alle
mente de at kunne bedre vores
almentilstand og viste bade in-
teresse og vilje til at engagere
sig i vores problemer. Impone-
rende var det at opleve, hvordan
de alle opfatter mennesket som
en helhed af fysiske, psykiske,
sociale og miljomeessige forbin-
delser, der alle bliver draget ind i
deres terapiformer.

Helt konkret kom der forslag
frem om at sege Carlsberg-fon-
den om midler til at gennemfare
forsgg med muskelsvindramte i
alternativ terapi. Flere af tera-
peuterne ville ogsa gerne yde
gratis behandling til nogle styk-
ker, og Janne Sander Knudsen
kan under alle omstaendigheder
oplyse om navne og telefonnum-
re.

Conny Gregnlund rundede af
med at sla fast, at den samlede
viden — ogsa m.h.t. muskelsvind
— ma leegges sammen, sa vi ikke
behgver ga hver sin vej. Og Win-
nie Hall tilfgjede: »Vi skal forst
og fremmest lytte til os selv og
blaese pa autoriteterne i de hvide
kitler«, -

Tak til Borgens Forlag, som
foreerede os 50 ex. af deres ny-
udgivne Terapiguide til omdeling
pa mgdet. Den kan anbefales,
hvis man gnsker en overskuelig
og alligevel god indfgring i tera-
piudbuddene. Og sidst, men ikke
mindst, en varm tak til fore-
dragsholderne samt alle | andre,
der deltog.

Frank B. Steffensen
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Ny organisationsstruktur

Muskelsvindfonden lider af vok-
sevaerk — og det er slet ikke sa
skidt. Ikke fordi at en starre or-
ganisation og flere fastansatte
»embedsmend« pa fonden er
noget mal i sig selv, men fordi,
voksevaerk er udtryk for et gget
aktivitetsniveau og igangseettel-
se af nye arbejdsomrader. Som
et eksempel pa det sidste kan
naevnes den nye udviklingsafde-
ling, som starter 1. januar 1985.

Nar aktivitetsniveauet vokser,
er der ogsa behov for en organi-
sationsstruktur, som er gearet til
dette vokseveerk. | erkendelse
af, at bemandingen og den inter-
ne arbejdsdeling pa »hovedkvar-
teret« i Arhus ikke pa tilfredsstil-
lende vis har kunnet varetage
det ggede arbejdspres ordent-
ligt, er der blevet udarbejdet en
ny organisationsstruktur og an-
sat nogle nye mennesker (se
herom i sidste nummer af tids-
skriftet).

Den daglige ledelse skal
fremover varetages af Evald
Krog og Marius Byriel. Meningen
er, at de to skal have »det store
overblik« og sgrge for koordine-
ringen af de forskellige arbejds-
omrader og sekretariatet.

Administration og gkonomi
bliver varetaget af Lis Thomsen
og Jens Sohn. Dvs. at alt vedro-
rende regnskaber, boghoideri og
sager af w@konomisk karakter
sorterer under Lis Thomsen,
mens Jens Sohn fortsat vil tage
sig af medlemsudsendelser, te-
lefonomstillingen m.v.

Internationalt arbejde og kon-
takten til interessegrupper bli-
ver Sps Kjeldsens hovedomra-
de. Ud over udsendelsen af
Newsletter, kontakten til EAMDA
og udarbejdelse af lyd/diaspro-
duktioner m.v., vil Sgs Kjeldsen
vaere kontaktperson til Myasthe-
nia Gravis-gruppen, ungdoms-
gruppen og voksengruppen.

Information og PR varetages
af Mikael Molgaard. Det indebee-
rer tilrettelaeggelse og produk-
tion af tidsskriftet Muskelkraft,
udarbejdelse af foldere (i samar-
bejde med Sos Kjeldsen) samt

forskellige produktioner til ind-
samlingsprojekter.

Indsamling, telt og de lokale
kontaktpersoner sorterer under
Jens Danielsen. Han skal serge
for, at fonds og legater bliver
segt, at teltet bliver udlejet, at en
del af det praktiske arbejde ved-
rgrende Grgn Koncert bliver ud-
fort, samt at der sker en koordi-
nation af arbeijdet blandt de
lokale kontaktpersoner.

De ansvarlige for de enkelte
omrader skal selv udarbejde
budgetter for deres omrade og
sgrge for, at det bliver overholdt.
For at holde sammen p& de en-
kelte trade, afholdes der hver
mandag formiddag et made, hvor
tradene bliver samlet og arbej-
det koordineret.

Udviklingsafdeling, VB og
klinikken

Udviklingsafdelingen bliver som
sagt en selvstaendig afdeling og
bemandingen kommer forelgbig
til at besta af Erland Winterberg,
Karin Schou Andersen, Jette
Moller, Birgit Steffensen og en
sekretaer, som endnu ikke er an-
sat. Udviklingsafdelingen skal
som tidligere naevnt udvikle og
forske i nye hjelpemidler og be-
handlingsmetoder.

VB-centrets arbejdsomrade er
stort set udforandret. Til den
daglige interne koordination er
Bodil Laursen blevet ansat, og
hendes arbejdsopgave bliver i
store traek at holde styr pa de
beslutninger, der tages pa tera-
peuternes ugentlige mandags-
mede. Bemandingen pa VB-cen-
tret kan ses i tidsskriftets kolo-
fon.

Klinikken er nu endeligt ud-
skilt gkonomisk og administrativt
fra VB-centret. Endnu er der
ikke fundet en intern organisa-
tionsstruktur for klinikkens dag-
lige drift, men det forventes me-
get snart at falde pa plads.

Den nye organisationsstruktur
er en ngdvendig justering af den
interne arbejdsfordeling og skal
ikke tages som noget endeligt
og uforanderligt. Organisations-

planen er udtryk for det nuvee-
rende aktivitetsniveau og i det
gjeblik det sendres, vil organisa-
tionsstrukturen  sikkert ogsa
kreeve sendringer.

M.M.

Traek
gaven
fra

- Money makes the world go
around, synger de i musicalen
Cabaret. | vores lille verden er
det i al fald en veesentlig faktor
for vore mange og dynamiske
aktiviteter. En made at stotte
Muskelsvindfondens arbejde pa,
er at udnytte skattefradraget pa
stottebidrag til Muskelsvindfon-
den.

Belgbet skal blot veere indbe-
talt inden den 31. december
1984. Gem postkvitteringen og
leeg den ved selvangivelsen tif
sin tid.

Reglerne er sadan, at de for-
ste 300 kroner ikke kan traekkes
fra, men derefter er belgb op til
1300 kroner fradragsberettige-
de.

Venskab
eller
arbejde?!

Kursus for yngre handicap-
pede og hjeelpere den
15.-17. marts 1985 pa
Huelsbjerggaard, Tgllgse.

Kursusprogram og forelo-
big tilmelding senest den
15. januar 1985 hos:

Anita 02-73 47 11,
Bente 01-18 43 56 eller
Jan 02-45 65 31.
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Graenselost...

Man kan prove kreefter og bryde
graenser pa mange mader. F.eks.
ved at forcere et bjergterreen |
karestol, ved at lade en blind og
en lam styre en bad ned af de
californiske floder, eller ved at
afsgge de mest ydmyge afkroge
af de amerikanske storbyer.

Alle tre ting er — eller kan blive
~ ingredienser i »Project Califor-
nia Unlimited«, som daekker over
to unge danskeres planer om at
samle en gruppe handicappede,
der i sommeren 1985 skal gen-
nemrejse Californien pa kryds
og tveers. Et projekt, der skal
vaere med til at give nogle ople-
velser ud over det saedvanlige,
og hvor myter og fordomme om
handicappedes formaen godt og
grundigt skal aflives.

- ldeen til projektet fik jeg ef-
ter to somre i USA, hvor jeg har
arbejdet som hjeelper for en
gruppe handicappede. En stor
del af tiden brugte vi til at rejse

i

op og ned ad de californiske flo-
der, for det er faktisk den bedste
méde at se den storslaede natur
pa. Til sommer har jeg lyst til at
gentage turen, bare med dan-
skere denne gang, siger Torben
Jensen, der sammen med Lis-
beth Djernses har taget initiativ
til turen.

Deltagerne

De forestiller sig, at gruppen
skal besta af 12 personer - lige-
ligt fordelt mellem handicappede
og ikke-handicappede - og at
rejsen skal vare 30 dage i tids-
rummet mellem 15. juni til 1.
september.

Selv om det ikke er meningen
at udelukke nogen pa forhand,
vil det ikke vaere muligt at med-
bringe elektriske kgrestole, da
den californiske natur stiller ret
store krav til korestolene. Der-
udover skal deltagerne kunne
klare forholdsvis lange ture i bil.
Det vigtigste for deltagerne er
dog, at de har mod og lyst til at

e T

Lejrliv i Californien. Foto: Torben Jen-
sen.

opleve noget ud over det saed-
vanlige, og at de er indstillet pa
at leve teet sammen med de avri-
ge deltagere i de 30 dage, som
turen varer.

— | forste omgang skal vi have
samlet gruppen. Nar det sa er
faldet pa plads, skal vi i feelles-
skab til at planleegge og tilrette-
leegge turen - og frem for alt ~
have skaffet de ca. 300.000 kr.,
som det hele kommer til at ko-
ste, siger Torben Jensen.

Interesserede kan henvende
sig til: Torben Jensen/Lisbeth
Djernzes, Radmandsgade 43,
2200 Kgbenhavn N, tif. (01)
83 43 48.

M.M.

Dr. med. Kurt Kristensen, tidlige-
re medlem af Muskelsvindfon-
dens bestyrelse og tidligere
skoledirektor i Hobro kommune,
blev ved en hgijtidelighed pa Ho-
bro Gymnasium i begyndelsen af

november udnaevnt til Arets Vi- -

king 1984. Prisen blev indstiftet i
anledning af Hobro bys 1000 ars
jubileeum i 1980, og Kurt Kri-
stensen er den 5. i rekken, der
indtraeder i den eksklusive »vi-
kingeklub«. Tidligere har bl.a.
Muskelsvindfondens landsfor-
mand Evald Krog modtaget vi-
kingeprisen.

| for udnaevnelsen blev der
sagt, at Kurt Kristensen har en-
gageret sig dybt i samfundsfor-
holdene for iseer de handicappe-
de, og har i kraft af sin energi og
initiativ abnet nye veje for under-

visning, udvikling og forskning

inden for handicapomradet.

Endnu en viking

\;\i\

Arets Viking: Kurt Kristensen modtager vikingeprisen for sin indsats for de svage-
ste grupper i samfundet — herunder de handicappede. Foto: Jergen Bak Rasmus-

sen.

R -—




