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De seneste års stramme økonomi er gået
ud over mange nødvendige aktiviteter i

Muskelsvindfonden. Ungdomsgruppen
og VB-Centret er velkendte eksempler;
men det internationale samarbejde har
også lidt under pengemanglen.

Blandt andet var vi nødt til at aflyse
årsmødet i den europæiske muskelsvind-
organisation, EAMDA, der ellers skulle
have været holdt i Danmark i 1991 .

I stedet påtog den lille maltesiske mu-
skelsvindorganisation sig at gennemføre
arrangementet, og de fortjener en stor
tak for deres glimrende måde al gØre
det på. I 1992 bliver det svenskernes tur,
og i 1993 skal vi i Danmark indhente det
forsømte.

Det blev på mange måder et godt års-
møde, der blandt andet resulterede i, at
jeg blev valgt som vicepræsident med
særligt ansvar for det socal- og handi-
cappolitiske område.

Det ser jeg først og fremmest som en
stor udfordring, fordi der sker så mange
ting i Europa, og fordi EF gennem sit so-
ciale charter har inviteret til at gøre en
indsats. Det er bemærkelsesværdigt, at
det sociale charter, der ellers kun vedrø-
rer arbejdsmarkedsforhold, alligevel
nævner handicappolitikken som noget
af det vigtigste.

Meget at byde på
Fra vort tidligere arbejde med EF ved vi,
at man helst ikke samrbejder med natio-
nale organisationer enkeltvis - især fordi
vi er så mange af slagsen. Man foretræk-
ker paraplyorganisationer, der enten

Muskelsvindfonden
r og Europa

Af Evald Krog, landsformand

som De Samvirkende lnvalideorganisa-
tioner repræsenterer de fleste forenin-
ger i et enkelt land e//er som EAMDA,
der repræsenterer muskelsvindorganisa-
tioner i de fleste europæiske lande.

Jeg havde den store glæde ved årsmø-
det, at rigtig mange interesserede sig
for, hvordan vi gør tingene i Danmark.
Nogle ville vide, hvordan vi samarbejder
med offentlige myndigheder og får re-
sultater ad den vej. Og Kirsten Piltoft fra
VB-Centret måtte igen og igen fortælle
om måden, vi behandler på.

Vi har derfor meget at byde på, og
det er en god platform for indflydelse på
udviklingen i Europa, at vi nu besætter
en post som vicepræsident.

Samarbejde med Estland
Her tænker jeg også på udviklingen i

Østeuropa, som i særlig grad blev disku-
teret på årsmødet på Malta. I flere af
landene er muskelsvindorganisationer
under oprettelse; men fælles for dem er,
at de stort set ikke har erfaringer i orga-
nisationsarbejde og i medvirken i den
demokratiske beslutningsproces. Det
blev derfor besluttet, at hver enkelt af
de nye organisationer "adopteres" af en
vesteuropæisk organisation, som hjæl-
per dem i gang.

Muskelsvindfonden "adopterer" såle-
des organisationen fra Estland, og jeg
ser frem til et spændende samarbejde
med nye venner. Det er en særlig glæde,
at udenrigsminister Uffe Ellemann-Jen-
sen har stillet sig postitivt over for at
bevilge økonomisk støtte til dette sam-
arbejde.

Jeg tror, udviklingen i Europa får os
alle til at mærke historiens vingesus. ln-
gen af os havde vist troet, at vi nogen
sinde skulle opleve det, der er sket gen-
nem de seneste år. Glæden over at kun-
ne placere Muskelsvindfonden midt i su-
s'et og øve indflydelse er derfor så me-
get desto større.

Derfor skal det ikke være nogen hem-
melighed, at jeg glaeder mig meget til
den nye opgave.

Kastrup lufthavn er netop moderniseret for mange millioner kroner. Men som handicappet må man stadig affinde sig med at blive båret op og ned ad
stejle flytrapper. Og så er der altid pladsproblemer iflyene......
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mål at forbed-
re vilkårene for folk med muskel-
svind. Det sker qennem støtte til
forskning, ved op-iysning og ved at
forbedre behandlinosmuliohederne
for de ca. 5.000 dansfrere, der har en
muskelsvindsygdom.

Sekretariat:
Vestervano 40 - 41
8000 Århui c.
tlf.86 13 97 77
telefax.86 18 80 75
Giro 901 11 10

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf.86 13 97 77

Brøndby Møllevej 2
2605 Brøndbv
tlf.43 Æ 48 66

Udviklingscenter:
Vester-Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf.85 13 97 77

Klinik for fysioterapi:
Vestervano 40
8000 Århris c.
tlf.86 19 10 23

Handicaprådgivningen Samliv
og Sexualitet:
Aben onsdage i lige uge kl. 19-22.
Muskqlsvindfonqen, Vestervang 41,
8000 Arhus C. Tlf. 86 1397 77

Socialrådgivning:
onsdag 9.30-14.30, tlf. 43 43 45 60
(kl. 19-21, r11.3167 9417)
VB-Centret, Brøndby Møllevej 2,
2605 Brøndby.

Forsidefoto:
Wuffer (tv) og Smut har deres Gert
tilbage ifin form. For otte måneder
siden fik han respirator, men det
burde have været længe før, mener
Gert i dag.
(Foto : Cla us H aage n sen / Ch i I i)

lnd fra kulden. Østeuropæerne er
lukket ind i varmen hoi EAMDA,
gg Muskelsvindfonden skal hjælpe
Estland med at opbygge en
muskelsvindorqanisathn."" På
billedet en b6rger i Taltinn, den
estiske hovedstad.
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EAMDA

European Alliance of Muscular
Dystrophy Associations blev stif-
tet i London i 1971. Dengang
havde EAMDA otte medlemmer.
I 1991 er tallet vokset til 20.

EAMDA's mål er at fremme
forskningen i og udviklingen af
nye behandlingsmetoder i for-
hold til muskelsvindsygdomme-
ne.
- at fremme fælles forsknings-
projekter
- at skabe interesse for nye forsk-
ningsområder
- at indsamle og formidle viden
om sygdommene
- at forbedre den behandlings-
mæssige og psykosociale situa-
tion, som de enkelte familier
befinder sig i

- at udvikle et specielt "uddan-
nelsesprogram" for de, der har
sygdommen. Men også at være
med til at uddanne de, som
professionelt arbejder med pro-
blemerne. Læger, fysioteraPeu-
ter, socialarbejdere mv.

EAMDA søger at nå sit mål ved
at afholde en række workshoPs
med emner spændende fra det
psykosociale område til den lee-

gevidenskabelige forskning.
EAMDA udgiver et nyhedsbrev
som dels fortæller om aktiviteter
i de enkelte medlemslande, dels
formidler resultaterne fra de
mange workshops. Nyhedsbrevet
udkommer som regel to gange
om året. Derudover samler EAM-
DA de nyeste forskningsresulta-
ter i de såkalde "white papers".

Øvrige EAMDA aktiviteter er:
- europæiske ungdomslejre
- skakturneringer
- ferieudveksling

En gang om året mødes repræ-
sentanter fra hvert medlemsland
til årsmødet, som er den øverste
besluttende myndighed. På mø-
det vælges præsidenten, de fire
vice-præsidenter og generalsek-
retæren. På årsmødet fremlæg-
ges resultater af det arbejde,
som har fundet sted siden sidste
møde. Arbejdet bliver diskuteret,
og der bliver evt. sat nogle mål
for det fremtidige arbejde.
Vicepræsidenterne i EAMDA va-
retager hvert deres arbejdsområ-
de. I øjeblikket er områderne
lægevidenskab, socialpolitik,
psykologiske forhold og infor-
mationsarbejde.

Af Marianne Frederiksen
lnden mødet havde EAMDAS
bestyrelse fået henvendelse
fra blandt andet Polen, Bul-
garien, Rumænien, Tjekko-
slovakiet og Sovjetunionen,
der alle ønskede et medlem-
skab. Sidste år henvendte
andre østlande sig ligeledes
til EAMDA. Men efter lande-
ne havde erfaret, hvad det
kostede at være medlem ( ca.
10.000 danske kroner om
året), rettede ingen henven-
delse påny.

EAMDA's bestyrelse fore-
slog derfor på årsmødet, at
hvert af de rige medlemslan-

a
o
o

de. Og at dette samarbejde
kunne udvikle sig til gavn for
begge parter.

På årsmødet var der en
generel positiv holdning til
østlandene. Men flere af de
delegerede var inde på, at
man skulle være varsom med
at betale det fulde EAMDA-
konti ngent for østlandene.

Både England og Malta fo-
retrak en ordning, hvor man i

stedet deltes om at betale
kontingentet. F. eks. sådan at
"adoptivbarnet" det første år
selv betalte 1O % af kontin-
gentet, det næste år 50 Yo,

for i det tredje år selv at af-
holde alle udgifterne.

Mens Tyrkiet direkte stille-
de spørgsmålstegn ved, om
alle de nævnte østlande kun-
ne betegnes som fattige - i

sammenligning med så man-
ge andre EAMDA-lande, og
ønskede at man først tog stil-
ling til, hvilke lande, der var
økonomisk trængte, før man
betalte for deres medlems-
kontingent.

Hvem skal ha'hvem
På mødet var det ikke muligt
at nå frem til et konkret for-
slag til finansiering af østlan-
dene. Bestyrelsen blev derfor
bedt om at arbejde videre
med en model. Den fik også
til opgave at få puslespillet
om "hvem der skal have
hvem?" til at gå op. Nogle af
medlemslandene havde med-
bragte ønsker til, hvem de vil-
le adoptere. Og begrundede
dem som regel med specielle
historiske relationer. Da Evald
Krog på Danmarks vegne bad
om at få lov til at adoptere
Estland, fremhævede han da
også den helt specielle til-
knytning, der er den dag i

dag til landet, hvor "Danne-
brog" faldt ned fra himlen.

lngen penge
EAMDA's økonomi

o

række sØgt om optagelse i

god og har aldrig været det.
Når det alligevel er muligt at
afvikle en række forskellige
workshops med skiftende
emner ind i mellem årsmø-
derne, er forklaringen den, at
deltager-landene selv afhol-
der de udgifter, der er for-
bundet dermed. Selve bud-
gettet for 1992, der først blev
fremlagt under selve årsmø-
det, er alene på 28.000 ECU
(ca. 220.000 danske kroner).
Men da en række enkelt-or-
ganisationer, blandt andet
Frankrig og ltalien tidligere

EAMDA ABNE
EAMDA (European Alliance of Muscular Dys-
trophy Associåtions) afviklede i dagene den
26.' - 29. september sit enogtyvende ållTø-
de på Malta. Et af de emnel der blev disku-
teret på mødet var; hvordan man skulle for-
holde' sig til de østeuro-pæiske lande, der
Ønsker at blive medlem af EAMDA.
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Kirsten Piltoft fra VB-centret holdt
oå årsmødet et oplæq om
'fvsioterapi- Der vbr sior interesse for
* høre 6m de danske behand-
Iingsprincipper. Her er det
repræsentanter fra Malta, der
udfritter Kirsten.

de skulle "adoptere" et øst-
land og for en periode betale
medlemskontingentet for
landet. Men også om nødven-
digt være "adoptivbarnet"
behjæpelig med f.eks. orga-
nisatioriske spørgsmå1.

Knytte tætte bånd
iori"le.t ueo adoptionsmo-
dellen skulle netop være, at
der blev knyttet et tæt bånd
mellem en række enkeltlan- er ikke



R DøRENE MOD øST
nogle af pengene. Han fandt
det også uholdbart at frem-
vise sådanne regnskaber
overfor de donorer, man ger-
ne ville have til at støtte
EAMDA.

Derfor blev det besluttet at
lægge halvdelen af EAMDA's
formue til budgettet for
1992. Og den kommende be-
styrelse fik på den baggrund
til opgave at udarbejde et nyt
budget.

Nye præsidenter
lnden selve årsmødets start
var det på forhånd klart, at
Ysbrand Poortman, der i seks
år havde siddet som vicepræ-
sident for den medicinske/vi-
denskabelige forskning, ikke
kunne genopstille, da man
højst kan sidde som vicepræ-
sident seks år i træk. Patricia
Ann Melson fra Norge ønske-
de efter fire år på det social-
politiske område, heller ikke
at genopstille.

Men hvad EAMDA's præsi-
dent tyskeren Reinhard RUdel
ønskede, var uklart til det
sidste. Klart var det dog, at
han gerne så en række ænd-
ringer i det dagligd arbejde,
hvis han skulle fortsætte som
præsident. For åbent tæppe
forsøgte han at fjerne EAM-
DA's generalsekretær Judy
Windle fra sin post, selv om
hun var midt i en valgperio-
de. Han påpegede en række
mangler i det daglige arbejde
og gjorde ikke noget for at
skjule, at Judy Windle efter
hans opfattelse var uduelig.
Til sidst blandede hollænde-
ren Ysbrand Poortman sig i

slagsmålet og understregede,
at EAMDA efter hans bedste
overbevisning godt kunne
overleve endnu et år med
den nuværende generalsek-
retær. Og så endte det med
at Reinhard Rudel alligevel
genopstillede. Han blev valgt
uden modkandidater.

To ledige pladser
Dernæst kom turen til vice-
præsidentposterne. Der var
to ledige pladser og kun to
kandidater til posterne
nemlig Gordana Rajkov fra
Jugoslavien og Evald Krog
fra Danmark. :Begge blev
valgt med applaus. Men først
prøvede Colette Fettu fra
den rige franske organisa-

tion at undgå valget af
Gordana Rajkov. Colette
Fettu mente ikke, at man
kunne vælge en vicepræ-

Krog det socialpolitiske arbej-
de efter Patricia Ann Melson.
Marta Maristany forsætter på
det psykologiske område.
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I pauserne var der god lejlighed til at udveksle informationer om det
daglige arbejde i organisationerne. Her er det Pierrot de Coen fra Belqien
(til venstre i billede) , der forklarer en delegation fra Malta, hvorfor hån
ikke mener EAMDA skal bruge penge på genforskning, men kun
b es kæft i g e si g m ed " I i v s kva I itetsfo rsk n i n g.-"

har givet særlige bidrag til
EAMDA, viste regnskabet, at
EAMDA end ikke havde brugt
pengene, men efterhånden
opsparet en større formue.

Ved årskiftet 1990 var for-
muen således opgjort til
45.767 ECU (ca. 370.000 dans-
ke kroner).

Jon Baars fra den holland-
ske organisation fandt det
stærkt kritisabelt, når der var
så mange fattige medlemmer
i EAMDA, og understregede
at man i det mindste burde
sætte aktiviteter i gang for

sident fra et land, der ikke
var i stand til at betale sit
eget medlemskontingent.
Hun gjorde også opmærk-
som på, at der var tradition
for, at præsidenternes egne
organisationer dækkede rej-
seudgifter mv. til bestyrel-
sesmøderne i EAMDA. Og
når den jugoslaviske organi-
sation ikke var i stand til det-
te, ville valget af Gordana
Rajkov beslaglægge en alt for
stor del af EAMDA's budget,
mente Colette Fettu.

Men den opfattelse delte
de delegerede ikke. Liana
Garini fra ltalien støttede
Gordana Rajkov's kandidatur
ved at sige, at EAMDA ikke
skulle udvikle sig til en fore-
ning for rige vesteuropæiske
lande.

Og så var det valg afgjort.
På det første møde i den

nyvalgte bestyrelse blev ar-
bejdsområderne under EAM-
DA fordelt. Colette Fettu, der
tidligere har varetaget infor-
mationsområdet, overtager
det medicinsl</videnskabel ige
område efter Ysbrand Poort-
man. Gordana Rajkov overta-
ger info-arbejdet og Evald

Ja til Cypern
Et af de tilbagevendende
punkter på en dagsorden til
EAMDA's ordinære årsmøde
er optagelse af nye medlem-
mer. I år var det Cypern, der
bad om medlemsskab. Og det
fik de. Men først efter de de-
legerede havde fået en kort
indføring i det storpolitiske
spil om Cypern. Den tyrkiske
repræsentant Coskun Ozde-
mir kunne ikke acceptere, at
man optog en muskel-svind-
organisation fra den græsk-
cypriotiske del af Cypern.
Men den cypriotriske repræ-
sentant, Eliofotos Kakouli
kunne forsikre alle de tilste-
deværende, ikke mindst den
tyrkiske repræsentant om, at
han kom fra en muskelsvind-
organisation, der efter hans
opfattelse dækkede hele øen.

Og at der i dagligdagen yar
et udmærket samarbejde
mellem de to befolknings-
grupper - i hvert fald omkring
muskelsvind.

Og således blev Cypern op-
taget som EAMDA-medlem
nummer 20.

n



VI ER OGS
VOKSNE
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EAMDA må tro på
os. Vi ønsker ikke
kun at have observa-
tør-status. Vi vil også
have taleret og
stemmeret. Vi vil be-
handles som voksne.

Af Marianne
Frederiksen

Sådan lød det fra EYO, Euro-
pean Youth Organisation,
ungdomsafdelingen under
EAMDA, da de unge den sids-
te formiddag under årsmødet
fortalte om deres mange for-
skellige aktiviteter.

EYO har kun eksisteret i tre
år nu. Egentligt er der endnu
ikke ikke en ungdomsafde-
ling i EAMDA, men i tre år
har en gruppe med repræsen-
tanter fra f lere forskellige
EAMDA-lande forberedt dan-
nelsen af en ungdomsafde-
ling.

Hvilken status de unge skal
have i EAMDA? Om de skal

Maria Overgaard Hansen er den
danske repræsentant i EYO.

have tale og stemmeret - eller
bare observatørstatus? Hvem
der skal være med i ung-
domsarbejdet og hvordan det
skal køre, skal den forbere-
dende gruppe arbejde videre
med i resten af 91 og foråret
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tillader det. Det er f. eks.
typisk at EYO altid er det
sidste punkt på dagsorden
til årsmøderne, siger Dick
Cochius. Der i øvrigt fandt at
indholdet i dette årsmødet
var ganske tyndt og at flere
af EAMDA's bestyrelses-
medlemmer burde forberede
sig noget bedre inden mø-
det.

Dick Cochius var til gen-
gæld meget tilfreds med val-
get af de to nye vicepræsi-
denter, som han finder begge
er villige til at lytte til de un-
ge.

Kom frem i Barcelona
Ungdomsgruppen i EAMDA
så første gglg d.agens 

"lysunder EAMDA's ordinære års-
møde i Barcelona i 1989. Må-
let med EYO's arbejde er
blandt andet at forbedre

Hollænderen Dick Cochius mener
de unqe kan stvrke EAMDA. Men
det kr"æver at præsident Reinhard
Riidel giver lov til det.

"livskvaliteten" for unge med
muskelsvind, at styrke de un-
ges selvbevidsthed, at arbej-
de på integration som en fun-
damental ret og at støtte
EAMDA i at arbejde med in-
tegration på det politiske
plan.

I løbet af foråret afvikler
EYO to workshops, hvor unge
fra henholdsvis nord og syd
bliver inviteret til at deltage.
Målet er sammen at finde
frem til et sæt vedtægter for
EYO's arbejde og at afklare
forholdet til EAMDA - inden
EYO får officel status i 1992.

D

Relræsentanterne fra EYO qennemqår de kommende aktiviterter. Fra
ve'nstre Maria Overgaard Haisen, Da-nmark, Eva Nevado, Spanien og godt
gemt bag en over\eadproiektor, Dick Cochius, Holland'

92. Målet er at EyO skal have affærdigede derfor de unge

åiti.i"i 
-ståtus pa iÅVOR,r (og andre EAMDA- medlem-

årsmøde i 1gg2.. mer ligeså) m"ed at sige, at
han som nyvalgt præsident,

Hvornår er man ung? var. de,n der bestemte' Han

cjg- nai gtupp"n bånyttede ønskede ikke at bruge .mere
årimødet-til' at forlange at tid på at diskutere alders-

blive behandlet som voksne, grænser'

hænger det sammen med, at
de ringe på nogle punkter Yi "l\ vores grænse
,V"tåi,-æ hår f,åii suårt ved Hvad han ikke kunne vide på

å1 tr.å'uålvohørl'red for deres det .tidspunkt val' at l"n
ånsker og'behov i eRVtOR. En mindre 9nd et døgn efter
stående 

"diskussion mellem blev underkendt i EAMDA's

iÅMDÅ, Uåityielse og d" ,n- nyvalgte. bestyrelse, der valg-
ge har drejei sig om- alders- te at følge de.un99' Blandt
grænser. andet derfor blev dette års-

Eyo ønskede at ændre på m-ø$e også vurderet positivt

den aldersgrænse, som EAM- af d-e unges repræsentanter.

oÅ 
"ptinAåligt 

havde sat for Ma.ria overgaard. Hansen'

O"t"i arbejdå. For at være som har været med i ung-
ung, skal r"nan u*re under 25 domsarbejdel. frg starten'
år,-menteEAMDA'Deunge|YntesatEYohavdestortud-
ønskede aldersgrænsen hå- bytte..ajårsmødet'
vet til 30 år. priåært fordi de - Vi fik informeret om EYO

i;;i; p.i att årbejde i den - arbejdet og j.eg kan mærke'

trpa" havde vist, at det er 9t.d."l generelt er en.positiv
forbundet med mange vans- holdning tilvores arbejde. Og

t"f igh"åLi overhovådet at så fik vi vores aldersgrænse,

ii"Oå 
"^g" 

under 25 år, der :9t. u'- ville have den' siger

h"i lvti åg tøler sig selvsikre lvttlt overgaard Hansen-

nof iif at deltage'i et euro- -Dick Cochius' Holland' en

påist i"t.tU"iO". Alders- aJ initiativtagerng -til ung-

ii-nt"" på 25 ar resulterede domsarbejde! ! EAMDA' synes

;g;å i;";alende kontinuitet a.t specielt EAMDA's præsi-

i årbejdet. 
" dent har svært ved at lytte til

unåer selve generalfor- de unge'
samlingen forsøgte gruppen
derforåt skabe tfafrøirreb'tor Styrke EAMDA
sitsynspunkt.o-gdetlykke--EftgrminmeningerEYoi
O"r.'M"n præsidlni neirifrårO stand til at styrke EAMDA på

RUdel fandt ikke tiden inde til en række punkter. Men det
at diskutere aldersgrænser og kræver at Reinhard RUdel
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ENMC (European
Neuro Muscular Cen-
ter) blev omtalt flit-
tigt under årsmødet
på Malta. Fordi cen-trets økonomiske
fremtid er usikker og
fordi ENMC har sat
den traditionelle
medicinske forskning
i centrum.

Af Marianne
Frederiksen

ENMC blev etableret under
EAMDA i efteråret 1989. Må-
let var dengang - i hvert fald
på europæisk plan - at koor-
dinere forskningen i muskel-
svindsygdommene. Men
forskning bredt forstået. Cen-
trets arbejdsområde skulle
være mere end den traditio-
nel le medicinske/genteknolo-
giske.

I de knap to år centret har
eksisteret nu, er det tydelig-
vis den lægevidenskabelige
forskning, der er blevet prio-
riteret højest. I en rapport,
som ENMC netop har ud-
sendt om sine aktiviteter, kan
man læse, at der til dato har
været afviklet ti workshops,
med forskere fra mange for-
skellige lande. Alle møderne
har taget udgangspunkt i en
bestemt diagnose, f.eks. Spi-
nal Muskelaftrofi og beskæf-
tiget sig med sygdommens
forekomst dens genetiske
oprindelse og diagnosekrite-
ner

En vigtig rolle
ENMC har da også spillet en
stor rolle i forhold til at få
formuleret fælles diagnose-
kriterier for en række mu-
skelsvindsygdomme. 5åledes
er der nu enighed om kriteri-
erne for spinal muskelatrofi,
Facio scapulo humeral mu-
skeldystrof i, Emery-Dreif uss
og Duchennes muskeldystro-
fi. Men hvor blev den anden
forskning af ?

Hollænderen Ysbrand
Poortman, der er en af "ho-

Den franske organisation stopper mange, mange milllioner kroner i den
genforskning, der foregår i iabofatorierne.

PENGENE
BESTEMMER

at fortsætte med. Lige nu er
der kun bevillinger frem til
foråret '92. På EAMDA's års-
møde opfordrede Ysbrand
Poortman derfor andre orga-
nisationer til at støtte centret
økonomisk. Han har længe
arbejdet på, at få EF til at in-
teressere sig for ENMC. Men
indtil videre uden resultat.

Hvordan skal ENMC overle-
ve?

- Jeg har ikke opgivet at få
EF til at støtte økonomisk.
Men det er svært for mig at
finde tiden til dette arbejde.
Det foregår i min fritid.
ENMC har i øjeblikket en
halvtidssekretær og en halv-
tids forskningsdirektør. Det
er alt. Så svagt er centret. Min
første prioritering er at få
ansat en person, der kan tage
sig af fundraisingarbejdet.
Lige nu er jeg i færd med at
undersøge, hvilke medicinal-
firma'er, der kunne være in-
teresseret i at støtte nogle af
vore projekter. Og så forven-
ter jeg i øvrigt at en række
"nye" EAMDA-lande også vil
deltage i finansieringen af
arbejdet.

Ambitiøst laboratorium
Sikkert er det, at den franske
organisation ikke ønsker at
fortsætte med at bevilge
penge. lkke fordi den ikke
har råd. Men fordi fransk-
mændene i øjeblikket sætter
alt ind på genforskningen.
Således har organisationen
startet et ambitiøst genforsk-
nings-laboratorium i samar-
bejde med en række interna-
tionalt anerkendte forskere,
der i blandt Jean Dausset, der
har fået Nobelprisen i medi-
cin.

I løbet af nogle få måneder
blev der ansat mere end halv-
treds forskere og teknikere i
det nye laboratorium, som
forøvrigt hedder cENETHON.
lnden for de første tre år har
den franske muskel-svindor-
ganisation tænkt sig at inves-
tere mere end 135 millioner
danske kroner i laboratoriet,
hvis "eneste" opgave bliver
at kortlægge de menneskeli-
ge gener.
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vedmændene" bag ENMC og
har haft ansvaret for cente-
rets aktiviteter i EAMDA-regi,
siger:

- ENMC har et stort ar-
bejdsområde, men indtil nu
har vi kun været i stand til at
skaffe fondsmidler til "diag-
nostiske kriterier" og gen-
forskning. For mig at se er
den "anden" forskning ligeså
vigtig, vi har blot ikke penge-
ne.
Er det fordi, det altid er lette-
re at få penge til traditionel
forskning?

- På en måde ja. Men det er
mere korrekt at sige, at vi
indtil nu i ENMC ikke har væ-
ret i stand til at præsentere
vores projekter over for do-
natorer på en spiselig facon.
Men hvis jeg bruger mit eget
land som eksempel, kan jeg
sige, at vi nu om dage har let-

tere ved at få penge til "livs-
kvalitetsforskning" end tidli-
gere. Jeg ved det også er til-
fældet i Danmark

Frankring for genetik
- Men ENMC er meget ung.

Vi startede i efteråret 1989 i

Paris. Og som du så i min
præsentation forleden, har vi
en række andre workshops i
planlægning, som ikke har
noget at gile med genetik.
Men franskmændene ønsker
genforskning. Okay! Så lad
Danmark komme til med de-
res ønsker om forskning i fysi-
oterapi. Men hvem skal så be-
tale?

I hele ENMC's levetid har
centerets økonomi hovedsa-
geligt været sikret på grund
af donationer fra den franske
muskelsvindorgan isation. Det
ønsker franskmændene ikke
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En lidt træt men tydeligt let-
tet og glad Marianne Dimech
fra den maltesiske organisa-
tion var ikke i tvivl om, at det
havde været alle anstrengel-
serne og sliddet værd, at stå
som arrangør af det 2'1. års-
møde.

Et meget flot og vellykket
arrangement, som fik så me-
gen bevågenhed i medierne,
at Marianne Dimech søndag
middag til Muskelkraft's ud-
sendte kunne sige, at hun nu
var helt sikker på, at den mal-
tesiske muskelsvindorganisa-
tion havde fået slået sit navn
fast i den almindelige malte-
ser's bevidsthed.

Når pressen fandt interesse
i årsmødet skyldtes det
blandt andet, at det lykkedes
for organisationen at få bå-
de den maltesiske præsident
og landets socialminister til at
deltage i mødet. De hen-
holdsvis åbnede og lukkede
årsmødet.
- Jeg tror, vi får meget lettere
ved at skaffe sponsorer til
vort daglige arbejde i de næs-
te par år. Vi har fået e-table-
ret et godt samarbejde med

socialministeriet og med den
nationale handicapkommis-
sion. Det tror jeg vil fortsæt-
te. Og hvis der stadig er fami-
lier med muskelsvind, som vi
ikke har kontakt med, ved de
i hvert fald nu, at vi eksiste-
rer, og de kan henvende sig
til os.

Kontant samarbejde
At socialminsteriet og den
maltesiske organisation har
et godt samarbejde, viste sig
helt kontant på årsmødets
sidste dag, hvor socialminister
Dr. L. Galea overrakte en
check på knap 1 5.000 danske
kroner til Denis Azzopardi,
formanden for Muscular Dys-
trophy Group, Malta.

Pengene skal bruges til et
nystartet computer-træn i ngs-
center for fysisk handicappe-
de.

Marianne Dimech er til
hverdag kasserer i den malte-
siske organisation - på frivillig
basis som alle andre i forenin-
gen. I de sidste tre måneder
op til årsmødet har hun dog
været fuldtidsbeskæftiget
(og lønnet) med at arrangere

årsmødet. En opgave der til
tider var endog meget vans-
kelig.

Usikkerhed til det sidste
Helt til det sidste hang øko-
nomien i en meget tynd tråd.
- Vi søgte EF om 10.000 pund
(godt 200.000 danske, kro-
ner), så snart vi havde beslut-
tet at påtage os opgaven.
Men da Malta som bekendt
ikke er medlem af EF, fik vi
det svar, at man ikke ønskede
at støtte individuelle grupper
i Europa. Først for godt en
måned siden gik bevillingen
igennem. Kun fordi vores so-
cialminister støttede ansøg-
ningen, siger Marianne Di-
mech.

Og med et drilsk smil kon-
staterer hun, at den fattige
maltesiske organisation løfte-
de det årsmøde, som de "ri-
ge" danskere i nord ikke
magtede.

- Men jeg vil gerne komme
og hjælpe jer i '93, når I skal
løse opgaven. Du har mit te-
lefonnummer.

mf.

EAMDA (European
Alliance of Muscular
Dystrophy Associa-
tion) har eksisteret i

tyve år dette efterår.
På en måde er orga-
nisationen blevet
voksen på de år. Men
mange problemer
venter stadig på at
blive løst.

Af Marianne
Frederiksen

- Hvis du ser alle EAMDAs års-
rapporter helt fra starten. Al-
le diskussionerne om "inde-
pendent living," om diag-no-
sekriterier, om sexualitet osv.,
så vil du finde en enorm sam-
ling af meget værdifulde in-
formationer. Derfor skulle
EAMDA have mulighed for at
udvikle sig til en fælles euro-
pæisk platform for forældre,
sygdomsramte, læger og and-
re, der er engagerede i mu-
skelsvind-sygdommene, siger
hollænderen Ysbrand Poort-
man.

Han har mere end nogen
anden fulgt og præget sam-
menslutningen i samfulde 20
år. Blandt andet som vicepræ-
sident i organisationen over
flere omgange.

- Men i alle årene i EAMDA
har det knebet med at gøre
brug af de mange resultater,
som de enkelte lande og vo-
res fælles projekter resulterer
i. Det er stadig et meget stort
problem i samarbejdet, for-
tæller Ysbrand Poortman. Og
fortsætter:

- Det burde være muligt at
føje en ekstra dimension til
arbejdet i EAMDA, sådan som
jeg ved, I gør i Danmark - en
politisk dimension, som kun-
ne give EAMDA-arbejdet
meget mere effekt. Hvis man
bliver i stand til at få en dia-
log i gang med politikerne i

f.eks. EF og derigennem få
fast grund under fødderne -
så kunne man nå utroligt
langt.

Marianne Dimech er godt
tilfreds med det udbvtte, den
maltesiske orqanisation har
fået ved at stå som arrangØr
af årsmødet.

NU KENDER DE OS

T



ERRYKLUB TIL EF,
BEJDE

Fra EAMDA's stiftelse i London, efteråret 1971.Over sherryen
udvekslet informationer og knyttet nye venskaber. I midten
Jette Møller og Evald Krog.

bliver der
af billedet ses

.en række forskellige læger.
Mit formål var dels at finde
ud af hvilken behandling,
marr på det tidspunkt kunne
tilbyde i Danmark, dels at op-
fordre til et fælles europæisk
samarbejde, fortæller Ys-
brand Poortman.
- Under besøget i Danmark
blev Poortman sat i forbin-
delse med Evald Krog, der på
det tidspunkt var aktiv i Van-
føreforeningens ungdoms-
kreds.

Muskelsvindfonden havde
endnu ikke set dagens lys.

Men Evald og andre gik
med planer om at starte for
sig selv, og Poortmans besøg i

Danmark blev endnu et skub
til at få dannet Muskel-svind-
fonden.

lnvitation til Holland
I efteråret 1970 inviterede
Ysbrand Portman alle de in-
teresserede, som han havde
truffet på sine rejser, til et
møde i Holland. Med eet for-
mål: At forberede dannelsen
af en europæisk sammenslut-
ning af muskelsvindorganisa-
tioner.

- Jeg mindes ikke, at vi på
mødet snakkede offi, hvad
formålet skulle være med
denne organisation. Og jeg
mindes heller ikke, at vi dis-
kuterede formålet året efter i

London, da EAMDA formelt
blev dannet. Det lå vel i luf-
ten, at det var noget med at
udveksle erfaringer. Men der
var ikke meget åndeligt ind-
hold i sammenkomsterne.
Dengang var EAMDA en sher-
ryklub. Man mødtes en gang
om året og fik et glas sherry
inden frokosten og nogle
stykker bag efter, siger Bru-
no Månsson. Han er forhen-
værende præsident for EAM-
DA og tidligere bestyrelses-
medlem i Muskel-svindfon-
den. Han var med til at starte
"fonden" for 20 år siden. I

dag er han igen medlem af
Muskelsvindfondens repræ-
sentantskab. Han skynder sig
dog at understrege, at det
tog flere år før han og andre i

Muskelsvindfonden indså, at
der ikke var noget egentligt
indhold i møderne. Man gjor-
de i øvrigt heller ikke selv
noget for skabe dette ind-
hold.

En stor familie
De første mange år overleve-
de EAMDA primært på grund
af de personlige venskaber
og kontakter, som samarbej-
det resulterede i. En side af
EAMDA, som både Ysbrand
Poortman og Evald Krog
fremhæver som meget vigtig
den dag i dag. De anvender
begge udtrykket "en stor fa-
milie" om EAMDA, og mener
det er nødvendigt, at den si-
de af organisationens liv bli-
ver ved at eksistere, uanset
hvordan samarbejdet i øvrigt
udvikler sig.

Men nye venskaber - alene
- er ikke nok. I slutningen af
'70erne begynder man i Mus-
kelsvindfonden for alvor at
overveje, om det overhove-
det er værd at bruge tid og
penge på EAMDA. Biuno
Månsson, der har mange er-
faringer med internationalt
arbejde, dels fra sin tid som
afdelingsleder i Mellemfolke-
ligt Samvirke, dels som tidli-
gere præsident for forenin-
gen Mobility lnternational og
fra de første år med EAMDA,
bliver hidkaldt.

Han havde nogle år forin-
den trukket sig fra Muskskels-
vindfondens bestyrelse af
andre årsager.

Vurdering af samarbejde
- Evald kontaktede mig og
bad mig være med til at
vurdere EAMDA- medlems-
skabet og Muskelsvindfon-
den i forhold til interha-

Året før EAMDA blev stiftet, havde
Ysbrand Poortman inviteret alle
interesserede til møde i Holland.
Med det mål at etablerer et
europæisk samarbejde. Yderst til
venstre i billedet ses Jette Møller,
Ruth Andersen og Evald Krog.

tionalt arbejde i det hele ta-
get. Et år tør jeg blev valgt
som præsident for EAMDA,
var Muskelsvindfonden i

den situation, at man syntes
at EAMDA-medlemsskabet
var for dyrt, når der stadig
ikke var noget indhold i mø-
derne.

- Vi lagde en strategi for
samarbejdet og besluttede,
at jeg skulle forsøge at blive
valgt som præsident, så vi D

Deri ligger efter min me-
ning en stor opgave for
EAMDA.

En af hovedkræfterne
Ved dette årsmøde afsluttede
Poortman endnu en seks-årig
periode som vice-præsident.
Og i de perioder, hvor han
ikke har siddet som vicepræsi-
dent, har han altid været tilk-
nyttet samarbejdet som saer-
lig rådgiver eller konsulent.
Men ikke mindst var Ysbrand
Poortman en af hovedkræf-
terne bag EAMDA's stiftelse i

efteråret 1971.
- Sammen med min datter

Simone, som har spinal mus-
kelatrofi, rejste jeg i slutnin-
gen af 50'erne til de skandi-
naviske lande for at besøge



kunne få indflydelse på ud-
viklingen i organisationen. Vi
ville med andre ord give sam-
arbejdet en chance - og ven-
de det - ellers var holdningen,
at udgifterne til medlemsska-
bet var for høje, fortæller
Bruno Månsson.

Han deltog som observatør
i et EAMDA-møde og udar-
bejdede dernæst en plan for,
hvordan EAMDA kunne ud-
vikle sig.

Mere information
Planen gik blandt andet ud
på at styrke informations-ud-
vekslingen landene i mellem.

Specielt englænderne hav-
de på det tidspunkt udarbej-
det en mængde publikatio-
ner om forskellige aspekter af
m uske lsvind-sygdom mene.
Dem kunne andre medlems-
lande ligeså godt få nytte af.

Men endnu vigtigere var
det, at Bruno på grund af sit
kendskab til EAMDA, var klar
over, at man fra starten ikke
skulle have for høje ambitio-
ner om at ændre hele arbej-
det. På et punkt fandt han
dog at samarbejdets form i

sig selv blokerede for udvik-
lingen.

- I EAMDA havde man for-
gæves forsøgt at finde frem
til nogle emner, som alle lan-
de ville arbejde med. Min
strategi gik ud på, at det ikke
kunne lade sig gøre. Og der
var ingen grund til at blive
frustreret over det. Der var
for store sociale, politiske,
økonomiske og kulturelle
forskelle på medlemslande-
ne.

Hvor interessen er
- Jeg foreslog i stedet at man
startede med at undersøge,
hvad de enkelte lande var in-
teresseret i at beskæftige sig
med. Vi lavede en spørgeske-
ma-undersøgelse, som i al sin
enkelhed gik ud på, at hvert
medlemsland skulle pege på
de emner, som det var inter-
esseret i at arbejde med. Ud
af alle disse skemaer pegede
vi på tre områder, hvoraf vi
på forhånd vidste, at alle
medlemslandene var interes-
seret i mindst et område, for-
tæller Bruno Månsson.

De emner, som kom frem
ved den lejlighed, var medcin/
forskning, info-politik og
psyko/sociale problemer. ln-
den for hvert emne blev der
fremover valgt en vicepræsi-
dent, der skulle varetage op-
gaven. Opdelingen eksisterer
den dag i dag - bortset fra at
man for et par år siden be-

sluttede at splitte det psyko-
logiske og sociale arbejde op
i to områder med hver sin vi-
cepræsident. Derfor har
EAMDA ikke mindre end fire
vice-præsidenter og en præsi-
dent.

Bruno Månsson var præsi-
dent for EAMDA i seks år i

træk. Fra 1981 til 1987, hvor
posten blev overtaget af den
nuværende præsident Rein-
hard Rudel.

Svagt sekretariat
I de år Bruno Månsson sad
som præsident, lå EAMDA's
sekretariatsfunktion på Mus-
kelsvindfonden og det funge-
rede ti lfredsstil lende.

Det gør funktionen ikke i

dag, og det skaber en masse
problemer i arbejdet. Sekre-
tariatet er delt mellem lrland
og Holland. Generalsekretæ-
ren, som bliver valgt på års-
mødet, sidder i lrland, mens
den daglige sekretariatsfunk-
tion ligger i Holland. Opsplit-
ningen blev gennemført for
nogle år siden for at aflaste
lrland. Det er også lykkedes
til dels. Men det kniber stadig
med at få EAMDA's nyheds-
breve ud til tiden, at få mate-
rialet til årsmøderne frem i

god tid og at holde medlems-
kontakten ind i mellem års-
møderne.

På Malta kunne man da
også opleve, at forslag til
budget for det kommende år
først blev delt ud på selve
mødet.

lngen hører resultaterne
EAMDA afvikler spredt over
hele året en række forskelli-
ge workshops med emner

spændende fra etiske proble-
mer over psykologiske aspek-
ter til egentlige forsknings-
møder. Men der går som re-
gel meget lang tid mellem
afuiklingen af de enkelte
workshops til deres resultater
kommer medlemslandene i

hænde.
EAMDA's dårlige økonmi

ser ud til at være skyld i mise-
ren.

Et medlemskab af EAMDA
koster i øjeblikket 10.000 kro-
ner. Det vil sige at hele EAM-
DA's ordinære budget for
1992 kun er på 200.000 dans-
ke kroner. Med mindre man
vælger at bruge af EAMDA's
formue, eller at nogle af
medlemslandene giver et
større tilskud, som det er sket
nogle gange. Til gengæld er
der en række medlemmer,
som end ikke er i stand til at
betale det ordinære med-
lemsgebyr. Nogle betaler ikke
- andre får henstand.

En dårlig økonomi
Med andre ord hviler hele
EAMDA's fundament på en
meget dårlig økonomi.

Den største udgiftspost på
budgettet er sekretariatet i
Holland, som i 1992 vil koste
cirka 100.000 kroner. Af øvri-
ge udgifter kan nævnes sek-
retariatet i Dublin, der i 1992
får en bevilling på 15.000 kro-
ner. Ungdomsabejdet, der får
8.000 kroner, og de enkelte
områder under vicepræsiden-
terne, der får beløb på mel-
lem 25.000 og 50.000 kroner
stillet til deres rådighed.

Når det overhovedet kan
lade sig gøre at få arbejdet til
at fungere med de minimale

budgetter, skyldes det, at de
enkelte medlemslande selv
dækker alle udgifterne i for-
bindelse med samabejdet. Og
at de medlemslande, der hu-
ser en workshop selv afholder
a//e de udgifter, der er for-
bundet dermed. lkke kun til
oplægsholdere og lign. Men
også indkvartering mv. for
samtlige deltagere.

Hønen etler ægget
Et af de ønsker, mange, deri-
blandt Ysbrand Poortman,
har til EAMDA's fremtid, er
derfor at økonomien bliver
styrket.

- For mig at se er EAMDA
havnet i en klassisk "hvad
kommer først situation - hø-
nen eller ægget". Vi har in-
gen penge, så vi kan ikke styr-
ke EAMDA's sekretariat ved
f.eks. at ansætte nogle eks-
perter til at udføre et fund-
raising-arbejde. Og fordi vi
ikke har nogen eksperter, har
vi ingen penge, siger Ysbrand
Poortmann, der gerne så
EAMDA-arbejdet professio-
naliseret på alle områder. Når

Hallænderen Ysbrand Poortman.
Altid på farten. Med utrættelig
energi har han mere end nogen
andån præget arbejdet i EA:MDA.

det endnu ikke er sket, selv
om samarbejdet har eksiste-
ret i tyve år mener Ysbrand
Poortman, at det hænger
sammen med, at visse af med-
lemsorganisationerne er ban-
ge for professionelle.

- De ønsker at beholde
magten i egne hænder og er
bange for at professionelle vil
præge arbejdet for meget.
Men hvis jeg nu tager fysiote-
rapi som eksempel, så kan
man som forældre til et mus-
kelsvindbarn selvfølgelig gø-
re et stort stykke arbejde.
Men der er en verden til for- p,

Bruno Månsson var præsident for EAMDA i 1981 til 1987. Men da han var
med til at stifte Muskelsvindfonden i 1971 deltog han også i EAMDA-
samarbejdet helt fra starten. Billedet her er fra EAMDA -s første møde i
London 1 971 . I midten ses Bruno Månsson, Evald Krog og Jette Møller.
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skel på, hvad en professionel
fysioterapeut kan udrette.

Eksperter skal til
- Efter min mening skal man
på en række områder få eks-
perterne til at gøre arbejdet
for sig.

Det er, hvad vi gør på det
lægevidenskabelige område.
Det er derfor, vi er kommet så
langt, understreger Poort-
man. Og tager fat på en an-
den ti lbagevendende konf I ikt
i EAMDA-samarbejdet.

Konflikten mellem den
lægevidenskabelige forsk-
ning og det psyko-sociale ar-
bejde.

I hele EAMDA's levetid har
der været og er en latent
konflikt mellem det bruger-
styrede arbejde gående ud
på, at man skal arbejde for et
bedre liv her og nu, og så den
medicinske forskning, der de
sidste mange år har været
koncentreret om genforsk-
ning og genterapi.

Flere af medlemmerne stil-
ler spørgsmålstegn ved, om
de personligt kan nå at få
glæde af den forskning.

Professionelt arbejde
I de sidste fire år har Ysbrand
Poortman som vicepræsident
for det lægevidenskabelige
område været med til at styr-
ke det kolossalt. Specielt efter
oprettelsen af ENMC (Euro-
pean Neuro Muscular Center)
i 1989 er udviklingen gået
utroligt hurtigt. Centret, der
hører hjemme under EAMDA,
har primært til opgave at
koordinere den europæiske
forskning, der forgår inden
for muskelsvindsygdomme-
ne.

Med andre ord foregår ar-
bejdet på det lægevidenska-
belige område på en meget
professionel og effektiv må-
de. Men det kan man ikke si-
ge om de øvrige arbejdsom-
råder i EAMDA.

I alle de 20 år EAMDA har
eksisteret, har der hvert ene-
ste år været bemærkninger
om, at det psyko/sociale om-
råde burde prioriteres højere
og tillægges samme værdi,
som det medicinske. Men ar-
bejdet halter stadig langt
bagefter.

Penge frem for politik
Professionalisering eller ej. En
anden mindst lige så væsent-
lig forklaring på, at udviklin-
gen i EAMDA primært har
fundet sted på det medicins-
ke område, hænger sammen
med pengene. I en svagt

Kastrup lufthavn en
hastevisit i Danmark

kold
iforbindelse med

økonomisk funderet organi-
sation, vil økonomien frem
for politikken let komme til
at styre udviklingen. Sådan er
det også i EAMDA. Forklarin-
gen skal søges i Paris i efter-
året 1987. Den franske orga-
nisation var på det tidspunkt
svag sammenholdt med and-
re muskelsvind-organisatio-
ner i Europa. Men så satte
den et storstilet indsamlings-
projekt i gang med navnet
TELETHON. På godt et døgn
lykkedes det at indsamle me-
re end 200 millioner francs til
muskelsvindarbejdet. Nu var
man pludselig stenrig. Og da
den franske organisation og-
så i de f,ølgende år afuiklede
TELETHON og vil gøre det
igen den 6.- 7. december i år,
forøvrigt sammen med ltalien
og Schweiz, er den i dag den
absolut rigeste organisation i

Europa.
Men den har næsten fået

besvær med at anvende alle
de mange millioner kroner.

Bidrag med betingelser
Frankrig har derfor de sidste
par år ydet et ekstra bidrag til
EAMDA. Men ikke helt uden
betingelser.

Franskmændene ønsker
primært i europæisk sam-
menhæng at anvende res-
sourcer på den genteknolo-
giske forskning. Når det lyk-
kedes at oprette ENMC i

1989, skyldes det alene den
franske organisation, der den
dag i dag næsten står alene
om at klare finansieringen.

1988. Mireille Mathieu vår på
Telethon.

Også englænderne har
over årene givet ekstra bi-
drag til EAMDA-samarbejdet.
Traditionelt har den engelske
organisation altid prioriteret
at samle penge ind til den
medicinske forskning. Når de
donerer penge til EAMDA, er
det ligeledes for at styrke den
forskning. Med andre ord er
der en helt naturlig forkla-
ring på, at det medicinske
område specielt i de senere år
er kommet til at fylde meget i

EAMDA.
Ysbrand Poortman finder

dog ikke, at den udvikling er
problematisk, eller at der er
en konflikt mellem at anven-
de penge på grundforskning
eller forskning i livskvalitet.
Hvis nogle lande ønsker at
præge arbejdet i EAMDA el-
ler få indflydelse på priorite-
ringen af projekter under
ENMC, er de velkomne til at
forslå nogle projekter - blot
skal de helst selv have penge-
ne med i baglommen.

Arbejdet forpligter
- Hvis du skal se tilbage på de
20 år, du har været aktiv i
EAMDA-samarbejdet - er der
så perioder, hvor du har kun-
net sige, at nu lykkedes arbej-
det og perioder, hvor du ikke
har kunnet se nogen grund til
at forsætte ?

- Der har været perioder,
hvor EAMDA kun har været
en social sammenslutning
uden et egentligt program,
uden aktiviteter, uden kritik
og selvkritik, hvor det kun

har drejet sig om at være sø-
de ved hinanden. De år var
jeg ikke med i arbejdet, for-
tæller Ysbrand Poortman.

Jeg synes jo, at når EAMDA
eksisterer med så mange lan-
de og med så mange eksper-
ter på hvert deres felt, er det
af stor værdi. Og det forplig-
ter til et effektivt arbejde.

På trods af alle problemer-
ne i samarbejdet, mener jeg,
at EAMDA er en meget vigtig
sammenslutning, som burde
være i stand til at udnytte si-
ne muligheder meget bedre .

Jeg håber det lykkes ifrem-
tiden.

En postiv ændring
Evald Krog, der som Ysbrand

Poortman har fulgt arbejdet
gennem alle tyve år, er enig
i, at samarbejdet kan forbed-
res på en række punkter,
men han tillægger det stor
værdi, at man i EAMDA har
lejlighed til at mødes, udveks-
le erfaringer og inspirere hin-
anden. Det er en meget vig-
tig side af arbejdet, under-
streger han.

- Når jeg tænker tilbage på
de første møder i EAMDA-
regi for tyve år siden, er der
sket en ændring i samarbej-
det i positiv retning. Dengang
var jeg stort set den eneste'repræsentant i kørestol. Så-
dan var det jo slet ikkb på
Malta. Tidligere var det pri-
mært læger, funktionærer
fra de enkelte organisationer
og forældre til børn med mu-
skelsvind, der prægede sam-
arbejdet.

- Det kan lade sig gØre at
ændre på formen og påvirke
holdningerne i EAMDA. Men
man skal passe på ikke at ha-
ve alt for høje ambitioner om
samarbejdet. Når det går højt
kan man sige om EAMDA, at
det er et koordinerende or-
gan for muskelsvindarbejdet
i Europa, siger Evald Krog.
Han synes personligt, at det
internationale arbejde har
været prioriteret for lavt i

Muskelsvindfonden i de sids-
te år.

- Vi har brugt krudtet på
egen boldgade, og det skal
fortsat komme iførste række.
Men nu er der plads til at give
det internationale arbejde et
skub. Til gavn for Danmark
og til gavn for resten af Euro-
pa. Her på falderebet til '1992

ser jeg EAMDA som en mulig-
hed for at komme med på EF-
vognen.
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Der forskes og eksperimenteres med meto-
der til behanciling'af Duchennes muskeldy-
strofi. Myoblast-tiansplantation og genterå-
pi er nogle af dem, men der er lang vej end-
nu til mærkbare resultater. Alligevel skbr der
hele tiden fremskridt.
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- Myoblastbehandling til
drenge med Duchennes mus-
keldystrofi ser desværre ikke
ud til at være tilstrækkeligt
virksom på nuværende tids-
punkt.

Det konkluderer over-læge
Johannes Jakobsen, Århus
Kommunehospital, på bag-
grund af et EAMDA-møde om
behandling af muskeldystrofi
og andre muskelsygdomme.
Mødet fandt sted 3.-6. okto-
ber i Sorrento, ltalien, med
dansk deltagelse af Johannes
Jakobsen og fysioterapeut
Birgit Steffensen, Muskels-
vindfondens Udviklingscen-
ter.

Eksperimentern med myo-
blastbehandling (se Muskel-
kraft 3/91, siderne 50-54) har
tilsyneladende nogle steder
skruet forventningerne alt.
for højt op. Til mødet i Sor-
rento ankom efter store
praktiske og økonomiske
vanskeligheder blandt andre
en russisk læge i kørestol, for-
di hun håbede at blive hel-
bredt!

Måske skyldes forventnin-
gerne, at nogle læger lover
mere, end de kan holde. Dok-
tor P.K. Law fra USA, der på
eget initiativ har etableret et
egentligt behandlingscenter,
mener, at metoden rummer
store muligheder. Men han
modsiges af blandt andre
doktor G. Karpati, Canada, og
andre eksperter, som i deres
forsøg ikke har opnået mærk-
bare forbedringer af de be-
handlede muskler. Begge

læger fremlagde deres resul-
tater på Sorrento-mødet.

- Alt i alt kan det siges, at
det nu er muligt at indsprøjte
opformerede, raske myoblas-
ter i muskelvæv hos patienter
med muskeldystrofi, og at
metoden synes rimelig sikker.
Men den opnåede virkning er
desværre meget beskeden,
og Karpati og mange med
ham mener, at myoblastover-
førslen nu må tilbage til dyre-
eksperimenterne, siger Jo-
hannes Jakobsen.

Genterapi
På mødet blev der også orien-
teret om den nyeste forsk-
ning i genterapi, en anden
mulig behandlingsmetode.
Duchennedrenges muskler
mangler proteinet dystrofin,
og man håber at kunne for-
bedre de syge muskler ved at

indsætte det gen, der sørger
for produktionen af dystro-
f in.

På mus med muskeldystrofi
(MDX-mus) kan det lade sig
gøre. Amerikanske forskere
har for nylig fået en lår-mu-
skel hos en MDX-mus til at
producere dystrof in ved at
indsætte genet. Foreløbig
dog med et meget beskedent
resultat; kun en procent af
muskelfibrene indeholder dy-
strofin.

- Men der er lang vej at til-
bagelægge, og vi må derfor
væbne os med tålmodighed,
siger Johannes Jakobsen.

Binyrebarkhormon
Det ser ud til, at Duchennes
muskeldystrofi kan påvirkes
af behandling med binyre-
barkhormon. Amerikanske og
italienske torsøq, som blev
omtalt på mødet, viser en for-
bedring af muskelkraften,
men et problem er bivirknin-
gerne af midlet: Øget vægt,
knogleskørhed og en let for-
højelse af blodtryk og blod-
sukker.

- Derfor er der umiddelbart
grund til skepsis over for det
samlede resultat af en sådan
behandling, mener Johannes
Jakobsen, som dog ikke afvi-
ser, at binyrebarkhormon ved
en videreudvikling af be-
handlingen kan komme til at
udskyde tidspunktet for køre-
stolsbrug.

- Livskvalitet
fortsat, siger

Det samme gør siggælden-
de med hensyn til en kirur-
gisk behandling for at hindre
fastlåsning af hofte-, knæ- og
fodled i bøjestillinger. Nogle
læger fortalte om gode resul-
tater med overskæring af se-
ner, men der er ingen kon-
trollerede undersøgelser af
effekten. i

Hjertefunktionen
En omfattende japansk un-
dersøgelse af hjertefunktio-
nen hos Duchennedrenge an-
tyder, at dårlig vejrtrækning
er den vigtigste årsag til hjer-
teproblemer.

Forhøjet blodtryk i lunge-
kredsløbet med forstørrelse
af højre hjertehalvdel til føl-
ge er den hyppigst forekom-
mende ændring i hjertet, og
undersøgelsen når frem til, at
ændringen skyldes utilstræk-
kelig iltning af blodet.

- Kun hos 10 procent af
Duchennedrengene er der
betydende forandringer i

venstre hjertekammer som
følge af selve sygdommen
med ødelæggelse af hjerte-
musklen. Det er glædeligt og
betyder, at overlevelsen for
Duchennedrenge i respirator-
behandling nok er bedre end
først antaget, siger Johannes
Jakobsen.

På den baggrund mener
han, at en mere intensiv be-
handling af selv lettere vejr-
trækningsbesvær måske kan
forebygge eller formindske
hjerteproblemer. 
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og livslængde bedres
Johannes Jakobsen.
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Projekter til forbedring af bevægelseshandi-
cappedes adgang til den kollektive bustrafik
får dårlige karakterer af Bolig-, Motor- og
Hjæl pem iddel udva I get.

Af lørgen Jeppesen

Ugennemtænkte. Kun i få til-
fælde udarbejdet efter sam-
råd med lokale handicap-
grupper. lkke egentlige for-
sø9.

Så hårdt bedømmer Bolig-,
Motor- og Hjælpemiddelud-
valget (BMH) en række pro-
jekter til forbedring af bevæ-
gelseshandicappedes adgang
til den kollektive bustraf ik.
Der er tale om de første an-
søgninger på baggrund af
folketingets 250 mio. kr. sto-
re bevilling for årene 1991-
95.

"Projekter hvortil der søges
støtte, er kun i få tilfælde
udarbejdet efter forelæggel-
se/samråd med lokale handi-
cap- eller ældregrupper",
skriver BMH i et notat om for-
delingen af midlerne.

"En del af ansøgningerne
er meget ugennemtænkte,
nærmest en form for visende
"god vilje". Mange af ansøg-
ningerne er ikke afklarede i

målsætning", hedder det vi-
dere..

Og: "De hidtil modtagne
"forsø7" er ikke egentlige
forsø7. Det diejer sig om an-
vendelse af kendt materiel og
kørselsformer."

Ni projekter er medio okto-
ber godkendt af Trafikmini-
steriet, andre er i øjeblikket
til vurdering. De godkendte
projekter beløber sig til 38 af
de 50 mio. kr. for 1991, oply-
ser fuldmægtig Carsten Falk
Hansen, Traf ikm i nisteriet. Om
de sidste 12 mio. kr. når at
blive brugt er uvist, ligesom
det endnu er uklart, om et
eventuelt ubrugt beløb må
overføres til 1992.

Lavtgulvsbusser
De fleste godkendte projek-

ter drejer sig om indsættelse
af lavtgulvsbusser. Flere tra-
f ikselskaber har i forvejen
sådanne projekter kørende,
som de nu får støtte til. Det
gælder for eksempel HT og i

Aalborg kommune.
I Odense, Randers, Viborg,

Vejen og Silkeborg er der gi-
vet støtte til etablering af ser-
vicebuslinier med lavtgulvs-
busser.

Bornholms amtskommuna-
le trafikselskab har fået pen-
ge til at etablere en individu-
el kørselsordning til såkaldt
fritids- og spontankørsel.

Endelig har det private sel-
skab Abildskous Rutebiler
modtaget støtte til at installe-
re kørestolslifte på to nye
busser på ruten København-
Arhus.

BMH efterlyser projekter,
der i højere grad tilgodeser
trafik på tværs af kommuner
og amtskommuner. Og man
opfordrer til, at stoppeste-
der, læskure, terminalbygnin-
ger samt adgang til toiletter
og telefoner herved inddra-
ges.

lndividuelle
kørselsordninger
BMH noterer også, at der ved
tildelingen af midler bør ta-
ges højde for, at folketinget i

foråret pålagde regeringen,
at der senest 1. maj 1992 skal
være etableret individuelle
kørselsordninger overalt i

landet. En beslutning, som
udtrykkeligt ikke har noget
med de 250 mio. kr. at gøre,
og derfor bør "tene" kørsels-
ordninger ikke støttes. Det vil
betyde "en urimelig favorise-
ring", mener BMH.

Trafikminister Kaj lkast (K)
fremlagde i oktober lovfor-

slaget om indførelse af indvi-
duelle kørselsordninger hos
samtlige Iandets amtskom-
munale traf ikselskaber senest
1. maj 1992. Det fremgår af
forslaget, at de 250 mio. kr.
ikke indgår i finansieringen
af kørselsordn ingerne.

llmterne vil have tilskud
lfølge forslaget skal ordnin-
gerne finansieres ved takst-
forhøjelser. Der skal tilbydes
et mindste antal ture, og bil-
letprisen må ikke være væ-
sentligt højere end for ikke-
handicappede. Ordningerne
skal også omfatte plejehjems-
beboere.

Der gØres udtrykkeligt
opmærksom på, at de nye
kørselsordninger skal være
uafhængige af eksisterende
transporttilbud til behand-
ling, terapi og lignende. Og
det understreges, at handi-
caporganisationerne skal del-
tage i udformningen af ord-
ningerne.

I de kommende måneder
skal forslaget forhandles, og
amterne vil forsøge at overta-
le politikerne til en anden fi-
nansiering end takstforhøjel-
ser. De vil i stedet have forhø-
jet bloktilskuddene og ser
også gerne de 250 mio. kr.
inddraget. Det har Amtsråds-
foreningen skrevet til folke-
tingets trafikudvalg.

Udvalget har endnu ikke
taget stilling til henvendel-
sen,.men ifølge trafikudvalgs- ;
medlem Tove Lindbo Larsen E

(S) "kommer amterne ingen p
vegne med ønsket om at ind- fi
drage de 250 mio. kr." 
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Urskoven set fra en elefantryg. Det gik fint med at komme op på elefanten. Men på nedturen var spændingen stor. Det kneb for Maria at holde balancen
0^a e!eAry921U,9 : og LarihavdeEtort besvær med at holde'både sig selv og Maria. Tit gengæld vår aei ingei gruid iit åi rære øet yr"rei{iåi eårånte,
Den færdedes hjemmevant på den stejle skovbund.

BARE TÆER I
MONSUNREGNEN

En rejsebeskrivelse
fra Iandet, hvor glæ-
despiger og tigger-
munke er en del af
gadebilledet.
Af Maria Overqaard
Hansen

I den mørke og kolde danske
januar måned er det nemt at
få rejsekuller og længes efter
fjerne og anderledes him-
melstrøg. Længslen bliver
ikke mindre af, at man kan
læse inspirerende og fantas-
tiske beskrivelser f ra Dan's
Kina-rejse i breve og i Mu-
skelkraft. Da gik det op for os
- undertegnede og vennen Bo
- at vi selv ville tage til Østen.

Det blev dog Thailand, vi be-
sluttede os for.

Min veninde Susanne og
Lais, en nyuddannet arbejds-
løs fysioterapeut, blev vore
rejsefæller.

Aeroflot, det sovjetiske fly-
selskab, bragte os til vores fe-
riemål via Moskva og Bom-
bay. Første mellemlanding
varede syv timer.

Da vi ankom til Moskva,
blev al den rådvildhed, man
normalt har over at være i en
stor, fremmed lufthavn, taget
fra os - der kom en meget
bestemt ældre "babuska-sy-
geplejerske" og en ikke helt
så venlig stemt falck-mand,
som skulle få os gennem luft-
havnen til transit-hallen. Og
det gik stærkt. Vi kom igen-

nem en labyrint af lange ens-
formige underjordiske gange
for at undgå trapper og kø -
Bo forrest, kørt effektivt og
bestemt af manden, vi andre
halsende efter. Sygeplejers-
ken sørgede for, at alt gik for
sig, som det skulle.

Russisk kaviar og russisk
vodka underholdt os i vente-
tiden - og mange timer sene-
re ankom vi til Bangkok. Luft-
havnen er ny og tjekket - der
var sågar et handicaptoilet
(det eneste i Thailand, tror
jeg). Også her stod et team
parat til at gelejde os gen-
nem told og paskontrol hur-
tigt og effektivt. Udenfor
ventede en overvældende
varmebølge os! To Taxi'er ind
til Kao Sarn Road - rygsækfol-

kets hovedgade i Bangkok.
Overstadige efter en vellyk-
ket rejse snakkede vi med
chaufføren, der kunne ge-
brokkent engelsk. Det hele
tegnede til at blive en skøn
ferie.

Koh Samed - et paradis
Koh Samed er en lille ø syd
for hovedstaden, og den skul-
le være vores første stoppe-
sted. Med minibus kom vi til
havnebyen, hvorfra vi skulle
sejle. Det var uheldigvis lav-
vande - så vi skulle ned ad en
tre meter lang kajstige. Jeg
har aldrig været vanvittig
god til den slags fysiske ud-
skejelser, og det så lidt u/ad-
siggørligt ud at komme om-
bord. Men det var vores førs- p,
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te dag og sådan en stige skul-
le ikke standse os i vor færd.
Jeg kom op på Lars' skuldre,
hvor Susanne og nogle andre
rejsende holdt mig lodret.
Det lykkedes os alle at kom-
me vel ombord på bådens
tag, hvorfra der var en skøn
udsigt ud over det azurblå
hav, og en frisk afkølende
brise.

At det ville blive et lige så
stort problem at komme af
borde, havde vi ikke overve-
jet, fø! vi stod i det! Der var
ingen havn på øen, så vi skul-
le ned på en lille pram oppe
fra skibstaget. Koldsved midt
i middagsheden. Ned kom jeg
dog, igen et lidt faretruende
projekt. Alle, der havde delta-
get, åndede lettede op, da
det var vel overstået. Så snart
vi var kommet ind på stran-
den, fandt vi den første den
bedste bar, hvor vi fik en vel-
fortjent læskende drik.

Kørestolsegnet var "vejen "
til stranden, hvor vi skulle bo,
ikke. Vi klatrede det bedste vi
kunne - jeg på ryggen af skif-
tevis Susanne og Lars - gen-
nem skov, klippe og knudre-
de smalle stier. Udmattede
nåede vi frem efter en god
times arbejde - og så lå det
der bare! 10-'14 bambushytter
og et fælles hus med bar og
borde og stole udenfor. Her
faldt vi ned og fik serveret
den lækreste fint tilberedte
thai-mad.

Lever i nuet
Livet blev nydt med gode,
langsomme og rolige dage,
hvor vi lavede ingenting
sov, spiste, badede, snakke-
de, læste og i det hele taget
bare nød nuet. Stedet er ide-
elt til det formål - der er in-
gen Coca Cola eller Pepsi re-
klameskilte, ingen støjende
discoteker, ingen bilstøj - der
er intet andet end det bru-
sende store, turkisfarvede
hav, klipperne og skoven. (Og
så var der djævelsk mange
mygl).

Det fine ved stedet er, at
man kan vælge at isolere sig -
eller man kan vælge at invol-
vere sig i samværet beboerne
imellem. På den måde var det
ligesom at besøge et stort
kollektiv.

Luksus er der i normal for-
stand ikke meget af. Toilet-
terne var mildest talt ikke så
lækre. Til gengæld var der en
suveræn "bruser" - et lille af-
lukke uden tag, hvor der stod
en stor vandopsamler af sten
med en øse i. Hytten vi boede
.i var trang - vi sov alle fire på
een stor madras med moski-
tonet over - til gengæld var

det en helt ubetalelig og
uforglemmelig udsigt, vi hav-
de derfra. Friske og velmoti-
verede tog vi til Bangkok ef-
ter dagene på paradis-stran-
den.

Tilbage til storbyen
Bangkok er paradoksernes
by. Man finder den forfærde-
ligste og mest håbløse slum
ved siden af de største og
mest guldbelagte prangende
templer. Buddhistiske tigger-
munke ved siden af den pen-
gefikserede thai. Det gamle
samfund, der bliver neglige-
ret af profit og nye tanker.
Ved siden af disse sociale
problemer er der store miljø-
problemer. Forureningen i

Bangkok er slem! Bilos - der
er ekstremt mange biler - og
fabriksos. Klongerne/kanaler-
ne i byen er giftige - alt bli-
ver hældt i dem. Kloakerin-
gen fungerer ikke, eller er
bare ekstrem dårlig - så det
ryger i klongerne sammen
med andet affald.

Trods alt det negative, der
kan siges om hovedstaden, så
er det dog en interessant, fa-
scinerende og flot by. To ga-
der væk fra de pulserende
hovedstrøg findes de rolige
og hyggelige sidegader, hvor
thaierne lever deres liv for
åbne døre og ude på gader-
ne. Her skal morgenturen
vandres, når børnene er på
vej i skole, mændene skal på
arbejde, og tiggermunkene
går rundt og får almisser i

form af mad. Da oplever man
det gode liv i Thailand, og
som fremmed oplever man
gæstfrihed og hjerterum.

Vores guesthouse var nabo
til en politistation og genbo
til et tempel. Efter een nat
der, var vi enige om at finde
et andet sted. Skrigene fra
fanger, der sandsynligvis blev
slået, havde underholdt os
natten igennem. Meget de-

Foto: Susanne Krogstrup

sillusionerende og ikke speci-
elt motiverende. I et andet
kvarter fandt vi et nyt sted at
bo.

lntet job - ingen pension
Handicappedes kår i Thailand
var en ting, vi beskæftigede
os med. Den store fattigdom
berører i høj grad de handi-
cappede - ingen pensioner og
få chancer for job.

De bor på institutioner, er
tiggere, bliver forsørget af
familie eller mest for de dø-
ves vedkommende, ernærer
sig ved handel. Hjemmefra
havde vi gennem SHAVA,
medlem af Rehabilitation ln-
ternational, fået adressen på
en organisation og på arbej-
desministeriet. Organisatio-
nen, "National Council on so-
cial wellfare of Thailand",
havde vi først møde med. De
har en afdeling for handicap-
pede i organisationen. Denne
tog sig af ca. 35 unge -der
arbejdede på et værksted,
hvor de lavede papirblomster
til godgørenheds-arrange-
menter.

Vi blev inviteret ud at spise
med nogle af de unge. Man-
ge af dem var veluddannede,
men grundet deres handicap
var fordommene og uviljen
mod dem for stor til at de
kunne få jobs.

I arbejdsministeriet havde
vi møde med den afdeling,
der arbejder for at skaffe
bedre kår bl.a. for de men-
nesker, der har været udsat
for arbejdsskader. Disse fik
tilbudt at komme på omsko-
lingskurser. Afdelingen arbej-
dede desuden på at få et lov-
forslag igennem om at ar-
bejdsgivere skulle have ned-
sat deres skat, hvis de ansatte
handicappede.

En europæisk synsvinkel
En god indgangsvinkel til at
opleve Thailand fra en emi-
greret europæers synsvinkel,
fik vi gennem Lars's ven, Kim.

Han er nyuddannet ingeni-
ør, og har som sin første stil-
ling en ledende plads i et
stort thailandsk byggefirma.
Der tjener han en styrtende
masse penge. Ham var vi sam-
men med et par dage. Han
tog os med på danskerbar,
hvor vi oplevede danske
mænd, der lyttede til "Kirsten
og Søren" og råbte af de
smækre tha i-servitricer.

Når man lever i et land
med så forskellig en kultur
f ra den vesteuropæiske, er
man nødt til at lave sine dans-
ke moralbegreber noget me-

To gader væk fra hovedstrøget lever thaierne deres liv for åbne døre oq
ude på gaderne. Bangkok er pardoksernes by. Man finder den
forfærdeligste slum ved siden af guld-belagte templer.

Som handicappet iThailand må
man indstille sig på et liv unden
pension. Og muligheden for at få
et job er meget ringe. Unge
handicappede bor og arbejder ofte
på en institution. Her bliver der
fremstillet papirsblomster til et
velgø ren h eds-a r ra ng e m e nt.



re flexible. Man er nødt til at
abstrahere f ra mange ting,
hvis man ikke vil gå helt til i

depression over håbløsheden.
Om det betyder at man bliver
ligegyldig, uansvarlig og ud-
nytter fattigdommen ved at
sige, at landet selv må løse
sine problemer, det er jo
spørgsmålet.

Korruptionen fx., er noget
der i høj grad eksisterer, og
som man må vænne sig til.
Alle betaler sig fra sine syn-
der - det være sig i trafikken,
som i erhvervslivet, som i det
politiske. Bliver man stoppet
for at køre over for rødt lys,
så betaler man 100 bath til
betjenten. Har man et bordel,
så betaler man en månedlig
sum til politiet - så orienterer
politiet til gengæld bordellet
om razziaerne. På den måde
undgår man en masse be-
SVæT.

Midt i monsunregnen
Nattoget bragte os videre til
Nordthailand, til byen Chang-
mai. Vi var fremme en tidlig
morgen efter en ren luksus

tur i toget. Changmai er en
by og egn med i alt 500.000
mennesker, som primært le-
ver ude på landet som bøn-
der. Der er masser af tropisk
regnskov i de områder og
bønderne dyrker ris og opi-
um. Vi var der lige i regnti-
den, hvilket vi især mærkede
i Changmai - monsunregnen
væltede ned et par timer hver
dag. Når det ikke regnede var
det solskin, måske overskyet,
og varmt. Så regnen friskede
op.

En ung, smart thaifyr, Lop,
blev vor guide for tre dage -
vi lejede en taxi med chauf-
før. Hot Springs, templer i

bjergtinderne - mig på ryg-
gen op ad dragetrappens 270
trin til vi nåede det himmels-
ke tempel. Elefanter, der ar-
bejdede i skoven. Urskoven
set fra elefantryg. Silkefabrik-
ker osv. Gode indholdsrige
dage, hvor vi opfattede os
selv som sande "Doctor Li-
vingstone'r" - rigtige eventy-
re. Dage hvor man oplever
suset af fortryllethed og lykke
over så megen skønhed.

Spændingen over om elefan-
ten nu også kan holde balan-
cen på den meget stejle skov-
bund - og om jeg selv kan
holde balancen og undgå at
falde af.

Drømmen om en sejltur på
en af floderne glippede. I ste-
det tog vi med på en arrange-
ret tur i minibus op til den
Gyldne Trekant.

En fiasko. 9 timer ud af de
12 turen varede sad vi inde
bag bussens tonede ruder. En
del af programmet var bl.a.
at besøge to bjergstammer -
10 min. hvert sted. Så kunne
vi gå rundt med vores kame-
raer og tage billeder af de
primitive mennesker. Sanne
og jeg legede med børnene -
de havde vist aldrig set en
kørestol før - så det var en
klar succes - og en god måde
at få vendt situationen på.

Turens hovedattraktion
skulle være stedet, hvor man
på Thailands jord kan stå og
se ud på Mekong-floden, der
adskiller landet fra Laos og
Burma. Meget interessant -
men ikke så mange timers
dødskørsel værd.

En ideel årstid
Koh Samui er i højsæsonen et
forfærdeligt trækplaster for
badeturister, men på denne
årstid var der ideelt. Så der
afsluttede vi rejsen med en
uge på en god strand. Vandet
er aldrig oplevet bedre

klart, klart vand. Koralrev
med farverige fisk. Farveskift
i havet fra det lysende turkis-
blå over en hel farveskala til
den mørke, dybe blåsorte -
når monsunen kom og skyer-
ne åbnede sig for vanddrå-
berne.

Fredelige dage og discoda-
ge. Et stykke fra hvor vi boe-
de, var der en rigtig kulisseby
- med den ene bar efter den
anden. Masseturismen breder
sig og det sætter sine spor.
Alt på Koh Samui er for turis-
te.rne. lkke fordi der er noget
specielt at se -andet end at
det er en smuk ø med en mas:
se gode strande.

Og glædespiger er der
mange af. På strandene ser
man dem især - ofte to små
thai piger ifølge med en stor,
hvid, grim europæer -en
dansker eller tysker, der er 40
år ældre end pigerne.

Dagene svandt - pludselig
var tiden gået og vi skulle
vænne os til at tage hjem. Og
underligt så endelig at kom-
me hjem til min lejlighed,
pakke alle tingene ud, dele
det ind i fire bunker - for der-
efter at skilles efter 5 112 uges
intenst og godt samvær. I af-
skeds-sekundet vedmodigt -
men bagefter er det gode op-
levelser, der fylder mit sind,
og længslen efter at komme
tilbage til Thailand og se no-
get mere.

Uden tvivl var det rent fy-
sisk en hård tur - det er ikke
nemt at færdes i kørestol i

Thailand. Høje kantstene
overalt, trapper, ujævne veje.
Men vi havde alle fire viljen
til, at det ikke skulle stoppe os.

Og aldrig har vi været så
seje, som da vi besteg de 270
trappetrin og stod og nød
den overdådige udsigt ud
over landskabet.
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En mini-bus tur op til den "gyldne trekant" i det nordlige Thailand.
lJndervejs skulle man bland{andet besøqe et par "prim-itive" bierostammer.
Maria vålgte i stedet at lege med børnen'e, dei tvdeliqvis aldriq'ha"vde set en
kørestol før. Klar succes og en god måde at vende s-ituationeh på.

Maria på ryggen af Lars på vej op af
de 270 trin til det himmelske
tempel. En hård tur for begge to.
For enden af trappen ventede en
stors!ået udsigt over et frodigt
Thailandsk landskab.



*+.



DA GERT FIK LUFT

- Gert var nødt til meget snart at finde ud af
oÅ-han viliå r,aue Oe"n tråtåostomi. om hari
ville leve eller ikke leve. Det er barsk, det er
store krav ... Men vi måtte snakke om det.
Selv om han var ked af det, og græd.
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Af lørgen leppesen

- Farvel mor.
Det er torsdag den 7. marts

1991, formiddag. På en ope-
rationsstue på Arhus Kommu-
nehospital holder Birthe Niel-
sen sin dreng i hånden.

- Nej! Du skal da sige på
gensyn !

Når hun lige at sige til
Gert, inden han er væk.

Det begynder året før, i

juni 1990. Gert sover dårligt
om natten, kalder hele tiden
for at blive vendt. Klager over
smerter i arme og ben, sve-
der. Om morgenen har han
hovedpine.

Det er nok, fordi han er
bange for den højskole, tæn-
ker Birthe. Gert har taget en
stor beslutning, han vil otte
måneder på Silkeborg Høj-
skole, og det bliver noget af
en forandring, når man har
boet alle sine 19 år med Du-
chennes muskeldystrof i der-
hjemme. Kun en af de gamle
hjælpere tager med på høj-
skolen, to nye skal indarbej-
des, hvordan skal det hele
mon gå? Men han glæder
sig.

ljulitager familien på cam-
pingferie i ltalien. Gert har
det lige dårligt, nærmest vær-
re, og Birthe undrer sig.

På højskolen fortsætter
det. Træt om morgenen,

svært ved at komme ud af fje-
rene, ingen lyst til at tage i

byen med de andre om afte-
nen. Når han er hjemme på
weekend i Øster Hornum i

Himmerland, sover han næs-
ten ikke, er irritabel og be-
gynder nu også at tabe sig.

Gert: - Jeg havde svært ved
at koncentrere mig. Hvornår
det begyndte, kan jeg ikke
rigtig huske. Og hovedpinen.
Det trykkede forskellige ste-
der i hovedet. Jeg havde også
besvær med at spise og for-
døje maden.

Umærkeligt langsomt
De sidste otte-ti år har Birthe
hver eneste nat været oppe
og vende Gert. Hun har set
og mærket sygdommen lang-
somt udvikle sig, næsten
umærkeligt langsomt. Det
her forstår hun ikke og slet
ikke, når hun tænker tilbage
på alle årenes typiske Gert:
Aldrig sur og gal over at have
muskelsvind og sidde i køre-
stol, altid lyst til at leve.

På højskolen går det skidt.
Gerts hjælpere kan ikke for-
stå, hvorfor han i tide og uti-
de skal hvile sig ved højlys
dag. Og om natten ustandse-
ligt vendes. Han er vist lige
lovlig krævende, synes de, og
det kommer der en del kon-
flikter ud af.

Birthe: - leg vidste efter-
hånden, at noget måtte være
galt. Nogle år forinden var vi
med på et kursus om respira-

tion, og derfra kendte jeg lidt
til symptomerne, og jeg hav-
de også læst om det fra tid til
anden. Men at det skulle gå
så hurtigt... Det havde jeg ik-
ke troet.

Han bliver bange
Hun ringer til Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter, hvor man
mener, at Gert bør undersø-
ges på Århus Kommunehospi-
tal. Samtidig foreslår man, at
han besøger en anden med
muskelsvind, der bruger re-
spirator.

Men det bliver ingen suc-
ces, tværtimod. Gert tror, han
skal ud og snakke med en,
der en gang imellem trækker
vejret gennem en maske. lkke
i sin vildeste fantasi forestiller
han sig at møde en "kollega"
med hul i halsen og bundettil
en maskine døgnet rundt.
Han bliver bange og ser kun
frem til at få besøget overstå-
et.

Meget bedre går det ikke,
da han i december bliver ind-
lagt i Århus for at få målt ilt-
og kuldioxid i blodet og un-
dersøgt hjerte og lunger.
Overlæge Bent Juhl fortæller
ham, hvad en trakeostomi er
for noget. Hvordan han kan
få lavet et hul i halsen, sat en
kanyle ind og derefter lade
maskinen trække vejret frit
for sig.

Men Gert er bange. Han
kan ikke forestille sig, hvor-

dan han skal kunne leve med
sådan en maskine. Han lukker
af, vil ikke.

Gert: - Jeg snakkede med
Juhl, men jeg var bange for,
hvordan det ville være. Om
jeg -ville få det bedre, om jeg
kunne overleve.

Hvis han vil
I juleferien ringer de fra hos-
pitalet. Prøverne er dårlige.
Gert bør have en respirator,
så hurtigt som muligt.

Hvis han vil.
Også Birthe er bange. Hvis

Gert får en lungebetændelse,
overlever han måske ikke,
ved hun. Han får stadigt svæ-
rere ved at hoste.

Hun begynder nu at skrive
dagbog og finder samtidig
ind i en selvhjælpsgruppe,
hvor hun kan få talt ud.
Hjemme er det meget svært,
for hverken Gert eller hans
far kan se sandheden i øjne-
ne, føler hun. De fortrænger
og vil helst ikke snakke om,
hvad der skal, eller ikke skal,
gØres.

De næste måneder bliver
de sværeste hidtil i Birthes
liv. Hun skal til at begynde i

praktik i sin uddannelse til
ergoterapeut, men må opgi-
ve. Der er ikke kræfter til
både arbejde og den dybe
konflikt, hun ser sig selv fan-
get i.

Birthe: - Gert var nØdt til
meget snart at finde ud af,
om han ville have den trake-D

T

Birthe: - Det glædede mig inden i,
da han sådan selv reiste ud. Oo fik
tyst tit at flytte. leg iyntes, det"var
flot. Godt for ham.



ostomi. Om han ville leve el-
ler ikke leve. Det er barsk, det
er store krav ... Men vi måtte
snakke om det. Selv om han
var ked af det, og græd.

Det skulle være hans eget
valg. Det skulle ikke være
mine behov, der skulle afgøre
det. Han skulle ikke leve for
min skyld. Hvis han sagde nej,
så ville det blive sådan. Men
man vil aldrig miste sit barn,
vel?

Han græd igen
14. jånu^ar ei Gen og Birthe
igen i Arhus for at snakke
med Bent Juhl. Birthe prøver,
alt hvad hun kan, at overtale
Gert til at stille en masse kon-
krete spørgsmå1. Om hvordan
det er at spise, at tale, om det
gør ondt at skifte kanyle, osv.

Gert får at vide, at han skal
være 100 procent indstillet på
det, hvis han skal have en re-
spirator. At han skal styre
hjælperne og sørge for ma-
skineriets ved I igeholdelse.

Det er ligesom med sukker-
sygepatienter, fortæller Bent
Juhl. De skal selv styre deres
blodsukker. De har selv an-
svaret.

Og respiratoren helbreder
dig ikke, men den giver dig
en meget bedre hverdag, fø-
jer han til.

I dagbogen noterer Birthe:
Gert græd igen.

Alligevel er der ved at ske
noget. Omtrent samtidig be-
søger'de påny en respirator-
bruger, som fortæller godt
og grundigt om operationen,
om dagene man ikke kan ta-
le, om personalet på hospita-
let.

En rigtig god eftermiddag,
skriver Birthe i dagbogen.

Gert har fri fra højskolen i

ugerne efter nytår. Om nat-
ten råber han om hjælp, er
bange for ikke at kunne få
luft. Om dagen taler han
mindre og mindre, og Birthe
lægger mærke til, at hans
læber bliver blålige.

Samtidig klager han over
en irriterende kløe på halsen.
Birthe er overbevist om, at
den er psykisk begrundet.
Gerts tanker kredser om hul-
let i halsen.

Birthe: - Men på en eller
anden måde fornemmede
jeg, at han stadig havde livs-
mod. Bent Juhl fortalte mig,
at han mente, Gert godt ville
i respirator, hvis det var abso-
lut nødvendigt.

Gert havde skiftet til at vil-
le, og jeg kan kun forklare
det med, at han gerne ville
leve videre. At der stadig var

krudt i ham.
Selv om han var så bange.

Han blev gal
Søndag den 24. februar kører
Gert og hans hjælpere til Sil-
keborg, de har været hjemme
på weekend.

Om aftenen får han ondt i

halsen. Dagen efter har han
temmelig meget slim og er
noget utilpas. Han ringer
hjem, og Birthe synes, de skal
komme til Øster Hornum,
hvor Gerts egen læge kan
undersøge ham. Det gør de
og regner med at køre tilba-
ge igen få dage senere. Men
det skal blive ind i april, lør
Gert genser Silkeborg Højsko-
le.

Han har en infektion, men
ikke lungebetændelse, viser
det sig. Dagene går, men det
bliver værre. Han har meget
slim i luftvejene, sover dår-
ligt, vil have C-PAP flere gan-
ge i døgnet. Torsdag den 28.
februar ringer Gert selv til
Bent Juhl og siger, at han
godt vil have det lavet nu.
Desværre er der ikke plads,
men han skal nok komme til

så snart som muligt, lyder sva-
ret.

Om mandagen er det helt
galt. Da Birthe kommer hjem
om aftenen, kan hun dårligt
komme i kontakt med Gert.
Han sover næsten ikke i løbet
af natten, og om morgenen
siger Birthe, at nu vil hun rin-
ge efter en læge. Men det vil
Gert ikke have. Nej, siger han,
det bliver bedre om lidt. Lige
om lidt bliver det bedre, siger
han gang på gang.

Birthe: - Jeg var bange og
ked af det. Var det, det rigti-
ge jeg gjorde? Når han nu
strittede så meget imod. Gert
var gal på mig. Det var ikke
nødvendigt, sagde han. Men
jeg gjorde det, for han kunne
ikke selv bedømme, hvor
slemt han havde det.

Lægen indlægger med det
samme Gert på sygehuset i

Aalborg, hvorfra han senere
samme dag bliver overflyttet
til Arhus Kommunehospital.
Torsdag formiddag bliver han
trakeostomeret.

Hele livet
Birthe: - Den time, operatio-

nen varede, græd jeg hele ti-
den. Jeg gennemgik alt; alt
det vi havde kæmpet for sam-
men. Hele livet. Jeg var jo
bange for, at han ikke skulle
vågne igen.

Men første gang han slog
øjnene op, kunne jeg se det
med det samme. Tydeligt.
Han havde klarere Øjne. Han
fik mere luft.

Og jeg syntes, han var så
utrolig tapper.

Gert vågner i løbet af ef-
termiddagen. Han har lidt
ondt i såret, er stadig lidt
bange, men synligt lettet, ser
Birthe. Allerede om aftenen
spiser og drikker han lidt. Og
selv om han ikke kan sige
noget endnu, kan de sagtens
forstå hinanden med mun-
daflæsning, øjenbevægelser
og ved at skrive sedler til hin-
anden. Dagen efter er Gert
oppe og sidde i kørestolen.

Gert: - luhl sagde, at det
her var ikke noget hvilehjem.
Det var bare med at komme
op og i gang. De første fem
dage kunne jeg ikke snakke,
men så kom det. Det var også
lidt svært at spise, for jeg var
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Gert: - De første fem dage kunne
jeg ikke snakke, men så kom det.
D,e! va1 også.lidt svært at spise, m.en
det gik hurtiqt over. Og så var jeg
btev\t meqeimere klari hovedei. "

kursus i Pindstrup og tilbage
til Silkeborg Højskole.

Vægten er vokset 10 kilo
på fem uger.

Sommeren -91
Sommeren 1991 suser Gert og
hans fire hjælpere på ferie i

Spanien. De nyder strandlivet
på Costa Brava, besøger et
antal værtshuse, og kører til
alles morskab godt sur i det
franske, da de på hjemvejen
slår et smut om Paris og ger-
ne vil overnatte på hotel
"Hotel de Ville". Hvem kunne
vide, at det er rådhuset...

I oktober er der fest for
gamle elever på Silkeborg
Højskole. 300 deltagere med
tressermusik leveret af The
Twisters. Gert er med, og
holdkammeraterne glæder
sig over, hvor godt han har
det.

Gert: - Højskolen er noget
af det bedste, jeg har gjort.
Til sidst blev den det.

I øjeblikket bor han hjem-
me. Går på HF-enkeltfag i

historie inde i Aalborg, mens
han ser sig om efter sit eget
sted at bo. For nylig var han
ude at kigge på et rækkehus,
men det var for dyrt. Helst vil
ha.n finde en god lejlighed i

Aalborg, i Øster Hornum sker
der lidt for lidt, mener han.

Birthe: - Det glædede mig
inden i, da han sådan selv
rejste ud. Og fik lyst til at flyt-

f lot.te. Jeg syntes, det var
Godt for ham.

Se at få det lavet
Gert er allerede nået dertil, at
han tit slet ikke tænker på, at
en maskine trækker vejret for
ham. Den generer ikke, siger
han og dog. Andre, der ikke
er vant til at se en køre-

stolsbruger med respirator,
kigger og kan godt blive
forskrækkede. Han kender en
anden respiratorbruger, som
har dækket respirator og
slange til, så de ikke falder i

øjnene.
Det samme kunne han

godt finde på, så det ser lidt
pænere ud, siger han. Ellers
kan han ikke finde på noget-
somhelst negativt at sige om
sin PLV 100, der '17 gange i

minuttet sender 450-60 milli-
liter luft ned i hans lunger.

Gert: - leg har meget mere
energi. Tager i byen hver
weekend. Jeg skulle have be-
sluttet mig for respirator for
længe siden. Sikkert allerede
i foråret 1990.

Måske skulle jeg have be,
søgt nogle flere med respira-
tor. Sørget for at få noget
mere fortalt om det. Om jeg
kunne det samme som før.

Mit råd til andre er, at de
ska/ se at få det lavet. lkke
vente til de bliver dårlige.

Måske en psykolog
Birthe er igen i gang med sin
uddannelse til ergoterapeut.

For tiden i praktik oppe i

Brønderslev. Lange arbejds-
dage.

Dagbogsnotaterne er lagt
lidt til side, tankerne ikke så
kaotiske længere, erfaringer-
ne ved at bundfælde sig.

Dagligdagen er ikke blevet
mere besværlig, hverken for
hende eller Gert. Faktisk er
det lige modsat.

Birthe: - Så lille et indgreb
og så meget mere liv bagef-
ter!

Men måske ville det have
været en god ide, hvis der
var en person udefra, der
i god tid var kommet ind i
familien. En, som kendte
Gert, og hvad det vil sige
at få respirator. En, som kun-
ne fornemme, hvordan der
var i familien. Måske en psy-
kolog.

Og jeg tror, det ville have
været godt at besøge familier
med respiratorbrugere. Både
for at snakke med brugeren
og de andre omkring ham.
Om alle overvejelserne, angs-
ten, liv og død i forhold til
den maskine.
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bange for at synke, men det
gik hurtigt over.

Og så var jeg blevet meget
mere klar i hovedet.

10 kilo på fem uger
Det går slag i slag. Lidt bange
og usikker første gang, der
skal suges; første gang, der
skal skiftes kanyle; og første
gang han må ud af respirato-
ren for at komme i bad. Men
sygeplejerskerne kan deres
kram, og det bliver snart ruti-
ne.

I de følgende uger oplæres
Gert, Birthe og efter tur fire
hjælpere i at håndtere respi-
ratoren, rengøre slanger,
med videre. De er glade for
sygeplejerskerne, som er go-
de til at snakke om det hele.
Om følelser og det, man er
bange for.

Tre uger efter operationen
spiser Gert og Birthe på re-
staurant ude i byen. I påsken
overnatter han hjemme i Øs-
ter Hornum een nat. 10. april
udskrives han, det er lillebror
Michaels 15-års fødselsdag, så
Gert når lige hjem til fest med
pizza, inden han skal på et

Gert: - Jeq har meqet mere enerqi.
Tager i bylen hver titeekend. Mit råd
til andre er, at de ska/ se at få det
lavet. Ikke vente til de bliver dårlige.

I



RESPIRATOR BLIVER
På få år er antallet af respiratorbrugere
mere end fordoblet, og' behandlifgen
n_ærmer sig rutine på landets to respira-
tionscentre.
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Af Jørgen Jeppesen

Respirator til mennesker med
muskelsvind, der har proble-
mer med at trække vejret, er
på vej til at blive reglen frem
for undtagelsen. For tre år
siden talte gruppen under 20,
nu er der omkring 50, og an-
tallet accelerer.

- Det er stærkt opadgåen-
de, siger overlæge Erik Jacob-
sen, Rigshospitalet,

- Storproduktion, siger
overlæge Bent Juhl, Arhus
Kommunehospital.

De leder landets to respira-
tionscentre, hvor behandlin-
gen i dag er samlet. Og det
århusianske center har alene i

årets første ni måneder udsty-
ret 1 1 personer med respira-
tor. Sidste år var tallet seks,
og i 1989 fire.

Udviklingen har sin parallel
i andre vesteuropæiske lande
og Nordamerika, hvor respi-
rator til mennesker med mu-
skelsvind længe har været
anvendt med succes. Den er
også et resultat af et årelangt
pres fra Muskelsvindfonden,
som i de sidste 10 år har ar-
bejdet ihærdigt for at over-
bevise danske læger og myn-
digheder om det nyttige i

behandlingen og nødvendig-

heden af at etablere respira-
tionscentre.

- Der er brugt seks-syv års
knofedt til at nå så langt, si-
ger Bent Juhl og glæder sig
over, hvor godt hans patien-
ter trives med respirator. Han
opfatter sig nærmest som
familielæge, følger dem alle
tæt og kan stadig overraskes
af den meget aktive tilværel-
se, mange af dem udfolder.
For eksempel når en ringer til
ham et eller andet sted fjernt
fra Danmark for lige at få kla-
ret et praktisk problem med
respiratoren...

Mange tvivler stadig
Derfor kan det også undre
og irritere ham, at mange
herhjemme stadig tvivler på
nytten af respiratorbehand-
ling.

- Mange læger er uforstå-
ende. De opfatter det at leve
med en respirator som noget
af det mest umyndiggørende
og tror ikke på, at det kan
lade sig gøre at føre en så rig
tilværelse i eget hjem.

- Det er forkert. Respirator-
behandling af mennesker
med muskelsvind er helt an-
derledes end andre typer re-

spiratorbehandling. Lunger-
ne fejler jo ikke noget, det er
bare "harmonikaen" uden-
om, der er syg. Og patienter-
ne bevarer en næsten normal
talefunktion, siger Bent Juhl.

En række undersøgelser
både herhjemme og i udlan-
det støtter hans synspunkt.
Muskelsvindfonden inter-
viewede for et par år siden 16
respiratorbrugere om deres
erfaringer, og både den og
andre tidligere og senere
udenlandske undersøgelser
peger entydigt på, at bruger-
ne er meget tilfredse.

Livskvalitet
Den seneste socialmedicinske
undersøgelse er fra juni i år.
New Jersey Medical School i

USA har spurgt henholdsvis
82 permanente respirator-
brugere med Duchennes mu-
skeldystrofi o9273 (raske) an-
satte i sundhedssektoren om
deres opfattelse af egen livs-
kvalitet. 12,5 procent af respi-
ratorbrugerne og ni procent
af sundhedsmedarbejderne
gav udtryk for generel util-
fredshed med deres livskvali-
tet. De tal er derefter sam-
menholdt med målinger af
befolkningens oplevelse af
egen livskvalitet, hvor syv
procent udtrykker utilfreds-
hed.

New Jersey-undersøgelsen
viser også, at sundhedsmed-
arbejderne stærkt undervur-
derer respiratorbrugernes
opfattelse af egen livskvali-
tet; og tilsvarende stærkt
overvurderer deres følelse af
besvær med afhængigheden
af en respirator.

På den baggrund konklu-

derer man, at sundhedsmed-
arbejdere ikke bør bruge de-
res personlige bedømmel-
se af en patients livskvalitet
til at afgøre, om vedkommen-
de skal tilbydes livsforlæn-
gende behandling.

Patientstyring
- Forudsætningen for en vel-
lykket respiratorbehandling
er patientstyring. Det sociale
netværk skal være der, og
vedkommende skal være vir-
kelig indstillet på at admini-
strere behandlingen og hjæl-
pernes arbejde, mener Bent
Juhl.

Respi rationscentret bruger
normalt fem-seks uqer på at
uddanne respiratorbruger og
hjælpere. De skal vide, hvor-
dan apparatet fungerer,
hvordan det vedligeholdes og
rengøres, forholdsregler i til-
fælde af problemer, og så vi-
dere. Med sig hjem får bruge-
ren en illustreret håndbog,
som grundigt forklarer de
forskel I i ge procedurer.

- Og herefter er det ikke
mig, men patienten, der skal
ringe, når der skal skiftes ka-
nyle, maskineriet efterses
med videre, understreger
Bent Juhl.

Brug for mere forskning
Det kan være vanskeligt at
bedømme præcist, hvornår
en respiratorbehandling skal
indledes. Bent Juhl savner
forskning på det felt, for en
patient kan godt have for
lavt iltindhold i blodet, uden
at kroppen i øvrigt viser
symptomer på iltmangel. lsær
natlige målinger af ilt og kul-
dioxid i blodet viser ofte vær-
dier, som teoretisk er for lave,
men patienten har det allige-
vel fint. Det tyder på en
ukendt mekanisme i kroppen,
som kompenserer for begyn-
dende iltmangel.

- Storproduktion, siger oveilæge
Qent juhl. På respiritionscentrei i
Arhus har man udstyret 11 personer
med respirator i årets første ni
maneder.



Respirationscentret på Århus
Kommunehospital er en del af
intensiv afdelinq. Centret har en
fast stab åf sygeplejersker,
sygehjælpere oq en afdelinqslæqe.
Fa' øi fteciet ses Tens J ørgen-Kn u"dsen
sammen med sygehjælperne lris
Olesen (tv) og Jette Ohlsen. Jens
Jørgen Knudsen har netop fået

- Jeg leder efter parametre
for, hvornår også organis-
men føler, at der er proble-
mer, siger Bent Juhl og peger
på en række forskningsmulig-
heder, der måske kan afdæk-
ke problemet. De drejer sig
blandt andet om undersøgel-
ser af blodtrykket i dele af
kredsløbet, analyser af urin-
stofskiftet og bevægelighe-
den i mave-tarmkanalens
vægge.

Han afviser at bruge respi-
ratorbehandlingen forebyg-
gende. Fordi det trods alt ik-
ke er et banalt indgreb. Fordi
det betyder, at brugeren i al

fremtid skal have hjælpere
hos sig døgnet rundt. Og for-
di det er dyrt.

Projekter i
Muskelsvindfonden
Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter arbejder sidelø-
bende på at finde metoder,
der kan bruges til at måle
sig frem til et optimalt tids-
punkt for respiratorbe-
handling. Man prøver at fin-
de et præcist mål for "respi-
rationsmuskelkraften", og
man undersøger tillige, om
forskellige former for træ-
ning kan udsætte tidspunktet

for respi ratorbeha nd I i ng.
Bent Juhl mener, at disse

projekter er både interessan-
te og nyttige, men han adva-
rer mod at tro, at man kan
finde en enkel og nem meto-
de, der registrerer det rigtige
tidspunkt for respiratorbe-
handling. Det er nødvendigt
at forske i andet end det, vi
umiddelbart kan måle os til,
siger han.

Hvad sker der
på langt sigt?
En anden ukendt faktor er,
hvordan respiratorbehand-
ling virker på langt sigt. Hvor-

resptrator
oplæilng.

og er nu i gang med

dan går det de mennesker,
der gennem mange år lever
permanent med en respira-
tor? Vil den påvirke sygdom-
men?

- lngen ved, hvad der sker.
Måske vil sygdommen klinge
af med alderen? Det ved vi
ikke, for tidligere døde man
jo på grund af vejtraeknings-
problemer, siger Bent Juhl.

I USA er der eksempler på
mænd med Duchennes mu-
skeldystrofi, som er langt op i

4O'erne, og som har levet
med respirator i omkring 20
år.

Det eneste Bent Juhl tør
sige om langtidsvirkningen
er, at jo mere stationær den
neuromuskulære sygdom er,
des bedre er resultatet af re-
spiratorbehand ling.

Men det er svært at forud-
sige forløbet af en individuel
muskelsvindsygdom, for der
er tit store forskelle ikke ale-
ne mellem de forskellige syg-
domme, men også inden for
den samme type. n
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AMERIKANSKE
OG BEGR/

Fire re;pirgtgrbrugere i alderen.2S-47 år, som har Duchennes muskeldystrofi og bt
og stående bagest dr. Irene Gilgoff.

Vi tilbragte en del af
sommeren på en indholdsrig
rejse i USA og Canada. Det
blev til mange oplevelser, ik-
ke mindst gennem studiebe-
søg på en række internatio-
nalt kendte behandlings-
steder for mennesker med
muskelsvind.

På Ranchos Los Amigos
Medical Center i Los Angelses
fik vi et godt billede af både
muligheder og begrænsnin-
ger i det amerikanske social-
og sundhedsvæsen.

Der var en stor åbenhed
og tillid mellem patienter/
ambulante brugere og perso-
nalet og en jævnlig og om-
hyggelig opfølgning på alle

Irene Gilgoff er anæstesiolog og
internationalt kendt ekspert i
respiratorbehandling af personer
med muskelsvind. Til daglig er hun
overlæge på en intensiv afdeling for
børn med respirator.

behandlingstilbud. Men me-
get begrænsede muligheder
for social kompensation for
handicappets følger. Hjælpe-
midler og behandlingsredska-
ber blev dog betalt enten af
den amerikanske muskel-
svindorganisation eller af
hospitalet.

Man havde lavet et flot to-

dages program for os, hvor vi
fik lejlighed til at studere de-
res muskelsvindklinik (omtalt
i lederen i Muskelkraft 5t91)
og siddeklinik, høre om ergo-
terapeutens arbejde med
mobile armstøtter, besøge en
intensiv børneafdeling samt
tale med nogle voksne mænd
med Duchennes muskeldys-
trofi, som havde levet med
respirator i mange år.

Besøget var tilrettelagt af
anæstesiologen lrene Gilgoff,
som er kendt fra adskillige
artikler om mekanisk venti-
lation (respiratorbrug) af per-
soner med muskelsvind. lrene
Gilgoff er til daglig overlæge
på en intensiv afdeling med
børn, som bliver respiratorbe-
handlet. Nogle af børnene

i bor på hospitalet, andre er
I der i en akut fase og skal der-
fr efter hjem igen.

f zr ar i respirator
lrene Gilgoff var også invol-
veret i behandlingen af voks-
ne respiratorbrugere, og vi
fik lejlighed til at tale med fi-
re mænd med Duchennes
muskeldystrofi, som boede på
hospitalet. Den ældste var 47
år og havde brugt respirator i

21 år.
Den yngste var 28 år og

havde kun haft respirator i

nogle få år. Han boede mid-
lertidigt på hospitalet, fordi
han skulle overgå til et nyt
forsikringssystem. Han regne-
de med at opholdet ville vare
mellem 9 og 12 måneder,
mens forsikringsselskaberne
forhandlede med hinanden.
Derefter kunne han flytte til-
bage til sin far med to sygep-
lejersker som hjælpere.

De øvrige havde boet ad-
skillige år på hospitalet, og
der var ingen udsigt til, at de
kunne flytte derfra.

lrene Gilgoff oplyste, at de
fleste mænd med Duchennes
muskeldystrofi fik lette hjer-
tekomplikationer med årene,
men ikke værre end det let
kunne reguleres med medi-
cin.

Selv om den yngste kunne
bruge sine hænder til at skri-
ve og spise med, kørte de alle
deres el-kørestole med ha-
gen. Den største begræns-
ning i mændenes livsud-
foldelse var bestemt ikke
respiratoren, men det at bo
på institution i seksmands
stuer med sengelægning
klokken otte om aftenen. Al-
ligevel gav den ældste udtryk
for, at han havde godt. Han
syntes specielt, han var hel-
dig, fordi han delte stue med
en mand, som havde bil, og

dermed fik mulighed for at
komme på ture uden for hos-
pitalet.

Siddeklinik
Siddeklinikken på Rancho Los
Amigos er omtalt flere steder
i den litteratur, vi ser på VB-
Centret. Vi havde derfor nog-
le forestillinger om et værk-
sted med noget avanceret
måleudstyr, som måske kun-
ne lette og systematisere ar-
bejdet med at tilpasse køre-
stolesæder til personer med
muskelsvind.
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ports". Det kræver meget
akuratesse og tålmodighed
både fra terapeuten og bru-
geren at få tilpasset en be-
sværlig armstøtte, så man
både kan spise og skrive, selv
om man ikke har kræfter til
at løfte armen.

Der er ikke tvivl om, at det
er et område, som en del af
vores brugere kan have glæ-
de af, men det kræver en til-
pasnings- og træningsperio-
de, soUniversity hosp8m er
svær at gennemføre i hjem-
mene. Måske er det et af de
emner, der først skal tages
op, når MarselisborgCentret
bliver en realitet.

ALS-team
På The Cleveland Clinic Foun-
dation i Cleveland, Ohio,
mødte vi Hiroshi Mitsumoto,
som er den ledende overlæ-
ge på "The Neuromuscular
Clinic". Klinikken er åben
hver anden torsdag eftermid-
dag fortrinsvis for patienter
med ALS. Alle patienter- mel-
lem fire og seks pr. gang - un-
dersøges af neurologen,
hvorefter de bliver henvist til
de relevante medlemmer af
ALS-teamet.

Teamet består foruden
Iægen af en fysioterapeut,
ergoterapeut, taleterapeut,
ernæringsekspert, socialråd-
giver og en sygeplejerske.
Sygeplejersken er fuldtids
beskæftiget med ALS-patien-
ter og ansat af den ameri-
kanske AlS-forening. Hun
arbejder dels på en afdeling,
hvor personer med ALS ind-
lægges i perioder, dels tager
hun på hjemmebesøg tor at
sikre opfølgning af behand-
lingen.

De øvrige medlemmer af
teamet arbejder også med
andre patientgrupper. I kraft
af det tætte samarbejde mel-
lem teamet og afdelingerne
havde man opnået stor erfa-
ring med hvornår og hvor-
dan, man bedst behandler
nogle af sygdommens følger.
For eksempel fik patienterne

indopereret en mavesonde til
supplement af måltiderne, så
snart de begyndte af tabe
sig. Det forhalede andre
symptomer, som forværres
af, at personer med synke-
problemer får for lidt at spi-
se.

Alle i teamet var meget
engagerede og havde på
hvert deres felt opsamlet er-
faring og ekspertise, som vi
kan trække på i forbindelse
med et kommende ALS-pro-
jekt.

Ud over klinikkens tilbud
om symptombehandling hav-
de dr. Hiroshi Mitsumoto net-
op indgået aftaler med et
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University Hospital i Edmonton ,
Canada..Hospitalet 

-er bygget ud
lra en øe om, at når man er syg,
har man brug for at komme dtked,
der lugter afalt andet end hospital.'

hospitalet Ranchos Lo; Amigos i Los Angeles. t midten landsformand Evald Krog

medicinalfirma om afprøv-
ning af en medicinsk behand-
ling af ALS, som han havde
store forventninger til. Han
gjorde dog klart, at der ikke
kunne foreligge noget resul-
tat af behandlingsforsøget de
første fire-fem år.

Det viste sig dog, at klinik-
kens hovedopgave var at til-
passe puder til personer, som
brugte kørestol efter brud på
rygsøjlen. Ved systematisk
afprøvning af puder og mate-
riale var man nået frem til en
bestemt sammensætning af
skumgummi, som det bedst
egnede materiale at sidde på.
Puderne blev tilpasset den
enkelte bruger ved at skære
et aflastende hul i puden
med en elektrisk kniv. Eneste
måleinstrument var et almin-
deligt målebånd.

Til personer med muskel-
svind blev sæderne opbygget
stort set efter samme princip
som her i landet. Man må
prøve sig frem i hvert enkelt
tilfælde, og det var de samme
pudetyper, som vi kender i

Danmark.

Armstøtte
Den ergoterapeut, som be-
stilte og tilpassede hjælpe-
midler til personer med mu-
skelsvind, fortalte meget en-
gageret om, hvordan hun til-
passede "Mobil Arm Sup-

Hospital som et hotel
Såvel The Cleveland Clinic
Foundation som University
Hospital i Edmonton i Cana-
da, som vi også besøgte, er
hospita.ler, der er bygget ud
tra en tde om, at når man er
syg, har man brug for at
komme på et hotel. Et sted,
hvor alting lugter af alt an-
det end sygehus. Hvor der er
lækker mad og musik, hvor
alting signalerer vækst og
miljø. n
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Repræsentanter for
de nordiske Myast-
henia Gravis-grupper
satte hinanden og
landenes førende
eksperter i sygdom-
men stævne på et to-
dages møde. Det
første af sin art.
Resultat: Afklarende
diskussionel enig-
hed og vedtagelSe
af et sæt fælles be-
handlingsprincipper.

Af lørgen Jeppesen

- Det var en meget positiv
overraskelse, at vi var helt
enige om behandlingsprincip-
perne.

Det siger læge Finn Somni-
er efter det første fællesnor-
diske ekspertmøde om Myast-
henia Gravis (MG). Mødet
fandt sted i Oslo 27.-28. sep-
tember på initiativ af lande-
nes MG-grupper. Sverige, Fin-
land, lsland, Danmark og Nor-
ge var repræsenteret med
sidstnævnte som arrangør.

- Hidtil har vi jo arbejdet
ret uafhængigt af hinanden.
Derfor var enigheden et me-
get vigtigt resultat, tilføjer
Finn Somnier.

En væsentlig grund til mø-
det var netop, at både læger
og MG-gruppernes medlem-
mer i flere år har ment, at der
muligvis eksisterede betydeli-
ge forskelle i de enkelte lan-
des behandlingstilbud. Den
mistanke er nu ryddet af ve-
Jen.

Og diskussionerne og enig-
heden betød endog, at der
som konklusion på mødet
kunne vedtages en udtalelse,
som ret detaljeret beskriver
den "rigtige" medicinske be-
handling, behandlingens or-
ganisering og behovet for et
tættere fæl les-nordisk samar-
bejde (udtalelsen er gengivet
i sin helhed på omstående si-
de).

- Udtalelsen er et udtryk
for den konsensus, der nu
eksisterer på nordisk plan.
Den er en manifestation af de
behandlingsprincipper, som
vi neurologer skal stå for, si-
ger Finn Somnier.

Myasthenikernes ønsker
Fra Danmark deltog også læ-
ge Peter Brøgger Christensen
samt Jette Bigum og Alice
Carlsen f ra Muskelsvindfon-
dens MG-gruppe.

- Vi kunne konstatere, at
der er en god erfaringsud-
veksling lægerne imellem, og
jeg tror, at mødet yderligere

vil intensivere samarbejdet,
siger Alice Carlsen, der som
Finn Somnier glæder sig over,
at det nu er afklaret, at der
ikke findes særlige forskelle i

behandlingen i de nordiske
lande.

På mødet deltog hun i en
gruppediskussion over emnet
"Står myasthenikere over for
specielle problemer med hen-
syn til organisation, kommu-
nikation og information i

behandlingssituationen?".
Nøgleord i diskussionen blev
centralisering, helhedsbe-
handling, samarbejde og in-
formation.

Myasthenikerne ønsker
behandlingen samlet på helst
eet eller ganske få centre i de
enkelte lande for at sikre ens-
artede og optimale tilbud.

Behov for fysio- og ergote-
rapi, psykologisk bistand og
sociale hjælpeforanstaltnin-
ger bør indgå i en tæt sam-
menhæng med den medicins-
ke behandling.

Alle hospitaler, der modta-
ger MG'ere, ska/ kunne tilby-
de relevant informationsma-
teriale om sygdommen.

Samarbejde såvel mellem
læger indbyrdes som mellem
læger og patientorganisatio-
ner tillægges stor betydning.
MG-grupperne kan især ud-
fylde det store behov for in-

Ekspeftmødet er det første
markante resultat af det tætte
samarbejde, som de nordiske MG-
grupper indledte for cirka et år
siden. Det er oqså første oano. de
førende nordiske neuroioge"r på
området er inviteret til- fagligt
samvær arrangeret af brugerne.

formation ti I nyd iagnosticere-
de, og når myasthenikere i

øvrigt rammes af kriser og
problemer med at leve med
sygdommen. En gensidig
henvisning patientforeninger
og læger imellem er målet. :

I gruppediskussionen blev
det endvidere fremhævet, at
mange myasthenikere gerne
vil have grundigt undersøgt
de psykologiske aspekter ved
at have sygdommen. Spørgs-
målene lød blandt andet:
Hvordan påvirker det et men-
neske at have MG? Er der
behov for psykologisk bi-
stand? Er behovet i givet fald
større eller anderledes end
andresygdomsgruppers? >
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MG-samarbejde er også europæisk. - Udtalelsen er et udtrvk for den
Læge Georg Matell, Stockholm, konsensus, der nu elisisterer på
leverer beviset. nordisk plan, siger Finn Somnier'



Samvær læger/brugere
Ekspertmødet er det første
markante resultat af det tæt-
te samarbejde, som de nordis-
ke MG-grupper indledte for
cirka et år siden. Bemærkel-
sesværdigt er også, at de fø-
rende nordiske neurologer på
området her for første gang
blev inviteret til et fagligt
samvær arrangeret af bruger-
ne.

- Mit indtryk er, at lægerne
er meget positive over for
patientorganisationerne. Det
er en fordom, at de opfatter
os som plagsomme og nogle,
der komrner rendende i tide
og utide. Mødet foregik på
ligeværdige vilkår, siger Alice
Carlsen og betoner også vær-
dien af det sociale samvær
omkring mødet.

Finn Somnier er ikke mind-
re positiv. Han betegner pati-
entforeningerne som "meget
engagerede" og mener, at
mødet var fint tilrettelagt.

- Det var engagerede men-
nesker, som stillede en masse
gode spørgsmå1, som vi som
læger også kan gøre brug af,
siger han.

Hvornår et lignende møde
holdes igen, er der ikke taget
stilling til, men Alice Carlsen
fortæller, at flere mente, at
der om cirka tre år ville være
behov for en ny, fællesnor-
disk konference. Foreløbig
fortsætter MG-gru pperne de-
res samarbejde med halvårli-
ge
lin

møder og løbende udveks-
g af informationer.

Myasthenikerne diskuterede orga-
nisation, kommunikation og
information i behandlingssitua-
tionen.
Nederst til venstre og uret rundt ses
Hilde
Bigum,

Westgaard,
Danmark,

Norge, Jette
Alice

Racemæssige forskelle
På mødet blev der i øvrigt
fremlagt nye oplysninger om
de racemæssige forskelle i

forekomsten af MG.
Man har i en del år haft en

stærk formodning om, at
sygdommen blandt nogle
østasiatiske folk optræder i

mildere former. Det viser un-
dersøgelser af japanske og
kinesiske befolkningsgrup-
per.

Noget tilsvarende gør sig
gældende i den finske befolk-
ning, dokumenterer en nylig
doktordisputats af Kiti Mul-
ler, Helsinki, som også deltog
i mødet.

- Det er nu fastslået, at ge-
netiske forskelle mellem
racerne har betydning for
sygdommen. lndtil for nylig

var det uvist, om det var rig-
tigt, siger Finn Somnier og til-
føjer, al den viden kan føre til
nye muligheder for forsknin-
gen i MG.

dersbestemt, men vurde-
res ud fra patientens ge-
nerelle tilstand. Thymek-
tomi bør have rimelig tid
(cirka 1 år) til at vise sin
effekt, med mindre en ud-
talt progressiv og generel
forværring tilsiger noget
andet.

Risikoen ved hurtig op-
trapning af steroider ser
ud til at have været over-
vurderet. Ved langtidsbe-
handling bør man ikke gi-
ve over 7,5 mg/dag for
postmenopausale kvinder,
ellers 10 mg. Ved yderlige-
re behov anbefales sup-
plement med azathiopri-
ne.

Hilde Westgaard (tv) og Erling
Caspersen fra den norske MG-
qruppe stod for tilrettelæggelsen af
mødet. Th. Jette Bigum, Danmark.

Ingun

Bokrantz,
Sverige og
Sverige.

Andersson,

Plasmaudskiftning er
værdifuld for at modvirke
udtalt svaghed og kriser.

Der er behov for et nært
samarbejde mellem be-
handlere og patientorga-
nisationer. Patientorgani-
sationen har et specielt
ansvar for information.

Det nordiske samarbej-
de inden for diagnostik,
behandling og forskning
bør videreudbygges.

Erling
Øverby,
Persons,

Nymark,
Norge,

Maaret

Carlsen,
Norge,

Grete
Castren-
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Udtalelse fra nordisk ekspertmøde om Myasthenia Gravis på Soria Moria
Konferansesenter 27,-28. september 1991

Koordinering af be-
handlingen af Myasthenia
Gravis bør centraliseres
på universitetssygehuse-
ne for at have tilstrække-
ligt mange patienter
hvert sted og sikre opti-
mal behandling, oplæring
af sundhedspersonale og
forskning. Enkelte centre
har i dag opbygget speciel
kompetence på området.

De neurologiske afde-
linger står for totalbe-
handlingen af MG-patien-
terne. På den enkelte af-
deling bør den varetages
af een gruppe for at sikre
homogenitet i behandlin-
gen.

Diagnosen stilles på kli-
nisk, farmakologisk, im-
munologisk og neurofysi-
ologisk basis. Bestemm-
melsen af AChR-antistof-
fer og non-receptor-antis-
toffer er vigtig og bør kva-
litetskontrolleres.

HLA-klasse ll-analyser
vil være ønskelige i frem-
tiden.

For de fleste MG-patien-
ter med progressiv syg-
dom er thymektomi en
vigtig del af behandlin-
gen. Det er vigtigt, at neu-
rologerne organiserer den
perioperative omsorg.
Den øvre grænse for ope-
ration er ikke så meget al- n

I
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TIL
MENNESKETS
BEDSTE I

Jeg er egentlig ikke bange for hunde.
De kan bare ikke lide mig, i hvert fald
prøver de tit på, om de kan komme til at
bide mig, og det bryder jeg mig ikke om.
Ejerne forsikrer mig hver gang om, at
dyret er helt ufarligt, men det strider
imod dets glubske udseende, og jeg tror
mere på hunden end på ejeren, der jo tit
er forgabet i sit kræ og derfor blind for
dets eventuelle fejl, såsom at bide i fre-
del ige forbipasserende.

At jeg aldrig er blevet bidt skyldes
dels held, dels et stort ordvalg, dels at
jeg er gammel fodboldspiller. Men dels
unægtelig også, at en del ejere har dr.es-
seret deres dyr på en så ydmygende
måde, at det adlyder den mindste ordre.
Jeg synes det er flcivt at se store dyr gå i

knæ og dikke med halerne, bare fordi
en eller anden splejset indehaver har
været på kursus eller i hjemrneværnet
for at lære disciplin på dets vegne. Men
ejerne er stolte over det, kan man tyde-
ligt se. Og jeg er da taknemlig over ikke
at blive ædt. Det er altid rårt at overle-
ve.

lkke for det, vi har skam selv haft
hund en gang. Et gadekryds som køre)
læreren kom med med den besked, at
hvis vi ikke ville have det, blev det afli-
vet. Og eftersom børnene allerede hav-
de set det, var der ikke meget vi som for-
ældre kunne stille op.

Jeg foreslog, at den skulle hedde
King, for det hedder hunde tit, havde
jeg hørt. Men det blev afvist, og en eller
anden fandt så ud af, at hunden skulle
hedde Blicher, et ledt baghold, som skul-
le lokke mig til at sætte dyret lige så
højt, som jeg sætter digteren. Men han
havde da selv haft hund, og hvis han ik-

Af Per Højholt

ke lige selv havde heddet Blicher, havde
hunden såmænd nok. Jeg gav mig, det
varjo kun en hvalp.

Den viste sig som alle bastarder at
være klog, i visse tilfælde klogere end
os, som ejede den. Den strejfede, og da
vi boede i et område med en del vildt,
adspredte den sig jævnligt med at jage
dyr op. Jeg tror aldrig den fangede an-
det en en harekilling i ny og næ. Men
den gjorde god gavn, når jeg gik tur, for
den frøs hver gang fast foran hugorme
og snoge. Og så var jeg fri for at have
gummistøvler på hver gang jeg gik. Den
rørte ikke krybet, løftede bare overlæ-
ben lidt og så vild ud, hvad hugormene
ignorerede, så vi gik uden om.

Jeg var lidt flov over det navn, Bli-
cher. Når jeg skulle ud for at kalde på
den, sendte jeg hver gang sky blikke til
vejen, om der nu kom nogen lattermil-
de personer, og først når jeg var helt sik-
ker på, at ingen kunne høre mig, kaldte
jeg. For det meste kom den ikke, og så
stod jeg der og gloede og tænkte, at nu
havde jeg råbt "Blicher" op i bakkerne,
så gud ved hvem der kom ned. Der er
ikke langt til Thorrning og andre Blicher-
egne herfra, og man ved aldrig med dig-
tere.

Hunden blev ret stor, syntes jeg, nær-
mest som en lille schæfer, langtoet og
rødhåret, egentlig en pæn hund, men
der var rent ud sagt et forbandet bøvl
med den. Så skulle den ud, så stak den
af, så skulle den ind, så skulle den bin-
des, så løses, så kom der noget, som den
skabte sig tosset over, en skide fasan el-
ler sådan, og så skræmte den livet af for-
bipasserende, fordi jeg jo ikke kunne
styre den og derfor måtte vise min gode

vilje ved at råbe lige så højt som hun-
den.

Den blev tolv år. Så begyndte den at
gå sidelæns, hvad jeg i begyndelsen syn-
tes så skægt ud, men i længden var det
ydmygende. Og om morgenen, når vi
kom ud i den friske luft og den svingede
med hovedet og nøs, faldt den. Det syn-
tes jeg også i starten var ret morsomt,
men i længden forekom jeg mig selv så
hjerteløs, at jeg besluttede, i samråd
med en kyndig nabo, at den skulle afli-
ves.

Den fik to sprøjter. Den første bedø-
vede den, den anden slog den ihjel. Det
var ikke spor skægt, ikke spor. Så jeg
skyndte mig at få fat i en spade og grave
den et ordentligt hul et kønt sted. Og da
jeg så kommer med trillebøren for at
trille den hen til hullet, syntes jeg plud-
selig, at det kunne man da ikke. Bruge
en trillebør, mener jeg, jeg kendte jo
den hund gennem mange år.

Så jeg gjorde mig til grin ved at bære
den derover, hvor den nu ligger, inde
under et egetræ med et fint gravmæle
over sig. Af og til kigger jeg derover.
Jeg havde ikke noget imod den hund.

Per Højholt er 62 år og forfatter
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Ta' kroppen tilbage -" Ta kroppen tilbake " er god at få
forstand af - uanset om man er
handicappet eller ikke-
handicappet, da bogen beskæftiger
sg med, hvortor mange
handicappede afskriver en stØrre
eller mindre del af deres krop.

Ta trroppen tilbake
TOVE AND

TEKSTER OM FUNKSJONSHEMMING, FøLELSER

SEKSUALITET OG

SAMLIV

mene kan komme langt og
dermed få afmystificeret,
hvad det vil sig at elske med
en handicappet.

Efter at have læst bogen
står det klart for mig, at det
nytter at kæmpe, at kæmpe
og få en styrke, så man er: i

stand til at modstå de negati-
ve følelser, der ofte opstår,
når man som handicappet
bevæger sig inden for denne
verden. Som bogen så klart
fremhæver: at tage kroppen
tilbage som det den er - vor
egen vidunderlige krop!

Tina Kirkegaard

Ta kroppen tilbake
Af Tove Andreassen
Friundervisningens Forlag
1991.124 sider. Kr. 185.

At elske og at blive elsket, er
et af de mange behov vi
mennesker har. Følelsen af at
kunne give og modtage kær-
lighed fra den man elsker er
med til at give mennesket en
tilfredsstillende og menings-
fyldt tilværelse. En tro på sig
selv, en tro på at man er no-
get. Forstået på den måde, at
kærlighed er mange ting, og
at man derfor inden for kær-
lighedens og samlivets ver-
den kan give hinanden nogle
af de små men betydelige
ting iom omsorg, ømhed,
berøring og ikke mindst en
tryghed, som man ikke kan
opnå andre steder. Alt sam-
men noget som er med til at
give os mennesker en enorm
styrke.

Bogen "Ta kroppen tilba-
ke" indeholder små korte hi-
storier samt digte, som alle
er skrevet af folk med et han-
dicap. Teksterne omhandler
funktionshæmning, seksuali-
tet, følelser og samliv i for-
hold til det at være handi-
cappet.

Som det så smukt står be-
skrevet i bogen; i forhold til
livet er nogle af os som ork-
ideer, andre som løvetand.
Dette må jo siges at være

sandt, idet vi takler livet så
forskelligt og vores fortrin og
begrænsninger er så forskelli-
ge. Men vi har trods alt det til
fælles, at vi inden for ram-
men af livets og kroppens be-
grænsninger ønsker os et
godt liv - gerne sammen med
en vi elsker.

Kærlighed er styrke
Det som forfatterne gerne vil
have frem i denne bog er, at
selv om man er handicappet,
så behøver ens kærlighed ik-
ke at være det. De belyser,
hvordan kærlighed og ønsker
om kærlighed er, en stærk
drivkraft og en enorm styrke.
Bogen gør opmærksom på, at
mange handicappede afskri-
ver en større eller mindre del
af deres krop, fordi den er
grim, gør ondt eller er til be-
svær. Dermed er det svært at
forlige sig med den og vænne
sig til at bruge den til noget
behageligt og lystfyldt.

Bogen er skrevet på norsk,
men er let forståelig og kan
læses af både handicappede
og ikke handicappede. For
den handicappede er bogen
med til at vise både de positi-
ve og negative sider ved det
at leve med et handicap, vise

hvilke barrierer man ofte stø-
der ind i fysisk som psykisk,
når man mest af alt har lyst til
at flirte, elske eller bare gøre
indtryk på det andet køn. Li-
geledes stiller bogen spørgs-
målstegn ved hvilken slags
vilkår kærligheden får, når vi
lærer at vores krop er ynkelig
og deform - hvordan skal vi
gøre den til vores, få styrke til
at møde dagen og natten
med åbenhed, nysgerrighed
og - kærlighed?

Billede af konflikter
For den ikke-handicappede er
bogen med til at give et vari-
eret og nuanceret billede af,
hvilke problemer/konflikter
der ofte opstår i et kærlig-
hedsforhold mellem en han-
dicappet og en ikke handi-
cappet og samtidig vise, at
man ved at lukke op for følel-
serne, tankerne og fordom-
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Handicapbogen - Til dig, der skal hjælpe

Handicapbogen
- til dig, der skal hjælpe
Af Sten Christensen
Dafolo 1991
176 sider, kr. 169.

Sådan er titlen på en tema-
bog, der udgives til brug i

den nye social- og sundheds-
uddannelse. Titlen antyder en
slags dåbsgave til de nye
hjælpere, og der er da også

tale om en Emma Gad'sk bog
for handicaphjælpere. Her
kan du få svar på næsten alt
og også få at vide, hvordan
du skal opføre dig i forskelli-
ge situationer for at "gøre
det rigtige".

Emma Gad fik stor succes,
men det vil næppe overgå
denne bog. Den vil for meget
og rummer for lidt. Bogen
har som ambition at give vi-
den og indsigt i handicappe-
des forhold og hjælperopga-
ven. Bogens målgruppe er al-

le med interesse - alle fag-
grupper - og alle i uddannel-
se til handicapområdet. Det
er store brede ambitioner, og
resultatet er også derefter. En
mængde i forvejen kendte
oplysninger er samlet og
blandet med tidens "rigtige"
holdninger til handicap. lnd-
holdet er tyndt og overfladisk
og de mere nære forhold
mellem hjælperen og den
handicappede, som indholds-
mæssigt skulle have båret
bogen igennem, afrundes for

hurtigt med et godt og rig-
tigt råd.

Hvad blev det af - det sær-
lige ved at være handicap-
hjælper. Det kom ikke med i

denne bog, der ellers bryster
sig af at være temabog for
det nye uddannelsesmonopol
indenfor social- og sundheds-
området. Tilbage er en emne-
opdelt opslagsbog, som må-
ske kan være en støtte for
den nye handicaphjælper.

Søren Hagen

I
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Selv om man ikke
kan tøbe på ski...

"Jeg hedder Per Rasmu
Jeg vil fortælle lidt om
Beitostølen i Norge.

ssen og er ni år.
min vinterferie i
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Handkappede i Berlin u.akte for nytig opsigt,.Qa_le kgrte,.på,gaden i m.assevis for at protestere mod
!ntt!:f" besparelser, på kørselsotrdÅingei 4.ooo østøeitiÅit<-e-iåieståts6riqere er klommet mia i å"otle.ltltg9 kØrselsordninger, som bystyiet samtidig vil beskære med 25 prdcent.
- frthedsberØvelse! De, som tager mobiliteten frabs, spærrer os inde, iiger de handicappede.

.Da 
jeg. ikke kan løbe på ski, havde jeg

min sl€de med, som jeg var ude i hve-r
dag, nå-r de andre kom hjem fra pister-
ne, også selv om der var -fz gradei.

En dag skulle jeg ud at køre i hunde-
slæde, men da det ikke kunne lade sio
gøre, lovede Per fra skiskolen at kørå
mig og min far en tur på snescooter. Det
var sjovt og gik meget stærkt. En aften
skulle vi ud at køre i kane, og på turen
fik vi dejlig solbærtoddy. e lteri jik dage-
ne med at høre bøger, og jeg lavede mit
eget "stav et tal"-spil, som vi spillede om
aftenen.

Så selv om man ikke kan løbe på ski,
kan man godt tage med på vinterferie.,'

Sand sundhedsapostel

- Man får sådan en underlig tør følelse i munden
og belægninger på tænder-ne. De burde levere
det med noget til at skylle det ned med og en
tandbørste.

Månedsbladet Press: - Er du også be-
gyndt at drikke Coca Cola?

Jørgen Lenger: - Nej. Jeg får opstød
og ræber af Coca Cola. Man får sådan en
underlig tør følelse i munden og belæg-
ninger på tænderne. De burde leveie
det med noget til at skylle det ned med
og en tandbørste!

Jørgen Lenger, handicappolitisk kon-
sulent i Muskelsvindfonden, er en sand
sundhedsapostel, som ikke deler uvane
med sine landsmænd, der årligt tyller i
alt 300 (tre hundrede) millioner fiasker
Coca C-ola i sig. Salget er vokset 50 pro-
cent på fem år.

Lenger leverer sin uforbeholdne me-
ning i septembernummeret af Måneds-
bladet Press, hvor det afsløres, at gamle,
garvede, puritanske venstrefløjstoMæ-

er ikke er, hvad de har været. Bortset
altså fra Lenger, der godt nok engang
var VS'er, men stadig er SF,er. Nåvnå
som Anisette fra Savage Rose, arkitekt
Arne Gaardmand og chefredaktør Lasse
Ellegaard bekender- alle, at de sf ubiåi
den brunlige drik i sig. Sidstnævnte dog
kun iwhiskysjusser.

Standhaftigheden har imidlertid sin
grænse. Over for Press indrømmer Len-
ger: - Man kan selvfølgelig godt have en
holdning _til selskabet. wten jeg ville da
ikke dø al tørst, fordi jeg nælter at drik-
ke Coca Cola. Folk ville håskE ikke få at
vide, det var på grund af en protest. Det
ville jo være komisk. Jeg protesterer, når
det er gp.lagl og ikke giver mig nogen
besværligheder.
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Det er lige let (eller svært) at
få en hjælperordning, uanset
hvor i Danmark man bor. Og
det er ikke blevet sværere at
få en hjælperordning i de se-
neste år. Det fremgår af en
redegørelse, som S6cialmini-
steriet netop har givet til fol-
ketingets socialudvalg om
hjælp bevilget efter bistands-
lovens paragraf 48,4.

Af redegørelsen fremgår
desuden, at der i øjeblikket er
ca. 300 i hele Danmark, som
har en hjælperordning.

Socialudvalget ønskede at
få svar på, om antallet af
hjælperordninger var steget
indenfor de sidste år. Og om
hvordan udviklingen for-
ventedes at blive i?e kom-
mende år. MaÅ var også in-
teresseret i, hvad en typisk
hjælperordning koster og om
det var blevet sværere at få

en hjælperordning end tidli-
gere.

Flere får hjælp
Fra 1986 til 1991 er antallet af
hjælperordninger steget fra
ca. 200 til ca. 300. I årene '86
til '89 er antallet af familier,
der får hjælp efter denne pa-
ragraf i bistandsloven steget
fra 2085 til 3595. Tallet for
1990 foreligger endnu ikke.
Men da flere i dag får hjælp
end tidligere, er udgifterne
dertil selvfølgelig også ste-
get. Omregnet til 1991-kro-
ner kostede paragraf 48,4 i
1985 godt 60 millioner kro-
ner. I 1989 var udgiften oppe
på knap 173 millioner.

Socialministeriet har også
været i gang med at regne
på, hvad en hjælperordning
koster. Udgifterne varierer
selvfølgelig alt efter hvilket

behov, den enkelte bruger
har.

Men i 1985 regnede man
med at de billigste lå på om-
kring 30.000 kroner - de dy-
reste på omkring en million. I

dag har Socialministeriet
kendskab til enkelte ordnin-
ger, som koster op mod halv-
anden million om året, men
der findes ingen aktuelle
samlede tal om udgifterne.

Det gik som ventet
I midten af firs'erne, da der
blev indsamlet materiale til en
ny vejledning om hjælp efter
bistandslovens paragraf 48, for-
udså man at antallet af hjæl-
perordninger vi lle stige til om-
kring 300 indfor de første fem
år- og at antallet derefter vil-
le være nogenlunde stabilt.
Dog med en svagt stigende
tendens i de følgende ti år.

Antallet af hjælperordninger er
steget med fOO'på fem år

Dengang skønnede man også
at gennemsnitsudgiften til en
hjælperordning lå på om-
kring 6-700.000 kroner om
året.

Forøvrigt samme beløb,
som en specialplejehjenis-
plads kostede.
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Børnene keder sig
Manglende samvær med
jævnaldrende kammerater
og kedsomhed præger friti-
den for normaltbegavede
børn og unge med et fysisk
handicap.

Til trods for, at børnene
går i almindelige folkeskole-
klasser, ser det langt fra ud
til, at de er socialt integrere-
de. I fritiden er de uden for
fællesskabet.

Det viser en rapport, der er
lavet af to ansatte ved Es-
bjerg kommune, med hjælp
fra Ribe Amtsråd og Sydjysk
universitetscenter.

Formålet med rapporten
var at undersøge, om ansatte
og behandlere havde ret i, at
fysisk handicappede børn of-
te får problemer af social art,

når de når 10 - 1 1 års alderen.
At de er ensomme og ikke
har relevante aktivitetstilbud.

At de har "for mange
hjælpere" omkring sig og
derfor ikke lærer at klare sig
selv. Og at de savner ligesin-
dede kammerater.

De er udenfor
Undersøgelsen bekræftede,
at fysisk handicappede børn
ikke er socialt integrerede.

Rapporten angiver ikke,
hvordan problemet skal løses,
men det konkluderes, at hvis
livskvaliteten for disse børn
skal forbedres, og de skal læ-
re at fungere i sociale sam-
menhænge, så haster det
med at få dem igang med fri-
tidsaktiviteterne.

Rapporten er udarbejdet af
ergoterapeut Ruth Sørensen
og støttepædagog Jytte Jør-
gensen, som begge er ansat
ved Esbjerg kommune. Rap-
porten kan fås ved henven-
delse til Ribe Amtsråd.

På Muskelsvindfondens
sommerlejre keder man sig ikke.
Men i hvårdagen mangler mange
handicapped| børn odde
fritidsaktiviter, de kån dettage i.

t,
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Støtte til rejse over 48,4
Der skal ikke være forskel på
handicappedes og ikke- han-
dicappedes muligheder for at
rejse. Med vægt på ligestillin-
gen, har den Sociale ankesty-
relse netop afgjort at der ef-
ter bistandslovens paragraf
48,4 er mulighed for at dæk-
ke de udgifter, der er forbun-
det med at have hjælpere
med på udlandsrejser.

Ankesagen var rejst af en
kvinde, der i forvejen har en
hjælperordning. I forbindelse
med en konference i udlan-
det ønskede hun at blive et
par dage mere for at holde
lidt ferie. Og i forbindelse
med denne ferie søgte hun at
få dækket udgifterne til hjæl-
pernes ophold.

Nej fra amt og kommune
Kommunen sagde i første
omgang nej til overhovedet
at dække nogle udgifter ifor-
bindelse med rejsen. Begrun-
delsen var, at konferencen ik-
ke var nødvendig for at kvin-
den kunne leve et selvstæn-
digt liv.

Amtsankenævnet tiltrådte
kommunens afgørelse om af-
slag på økonomisk hjælp til

Social
eksport
DanSoc System A/S er navnet
på et selskab, som blev stiftet
her i foråret med det formål
at eksportere danske løsnin-
ger indenfor det sociale om-
råde til andre lande - primært
i Europa. DanSoc's opgave
bliver at "formidle danske
sociale erfaringer i udlandet
og levere ydelser til løsning af
opgaver inden for det sociale
område".

I første omgang vil DanSoc
eksportere løsninger på dag-
institutions- og klubområdet.
Senere er det planen at andre
områder skal inddrages i virk-
somheden, bl. a. handicap-
området.

DanSoc blev i foråret stiftet
af tre faglige organisationer
(Børne og Ungdomspædago-
gernes Landsforbund, Pæda-
gogisk Medhjælperforbund
og Socialpædagogisk Lands-
forbund). Midlerne til aktie-
selskabet er kommet fra fag-
forbundenes pensionskasser.
Det var DanSoc's tanke at

de to hjælperes udgifter.
For et år siden blev så Sta-

tens Konsulentvirksomhed
for bevægelseshandicappede
(specialkonsulenterne) draget
ind i sagen. Konsulenterne
fandt det naturligt at kvinden
forlængede udlandsopholdet
med enkelte feriedage. Og at
udgifterne til hjælperne i det
konkrete tilfælde kunne
dækkes over paragraf 48.

Så gik sagen videre til be:
handling i den Sociale Anke-
styrelse og kommunen blev
pålagt at dække de udgifter,
som var forbundet med hjæl-
pernes opholdsudgifter un-
der de ekstra feriedage.

Ankestyrelsen lagde ved
afgørelsen vægt på, at der
var tale om dækning af mer-
udgifter som følge-af kvin-
dens handicap, og at para-
graf 48 ikke udelukkede dæk-
ning af merudgifter i udlan-
det.
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Når man skal have en hjælper med
på udlandsrejsen, er dåt måske
muliqt at få dækket noole af
udgi'fterne deftil over "
B ista n dsl ove n s pa rag raf 48, 4.

Ti år efter

Amtsrådsforeningen og Kom-
munernes Landsforening
skulle være repræsenteret i
bestyrelsen og tegne aktier i

selskabet. Men indenrigs-
minster Thor Petersen mente
ikke, at amter og kommuner
kunne gå ind i den slags akti-
viteter - det tillod kommunal-
fuldmagten ikke.

DanSoc håber nu på at et
lovforslag i folketinget dette
efterår, vil giver amter og
kommuner mulighed for at
træde aktivt ind i samarbej-
det.

På handicapområdet er der
allerede nedsat en arbejds-
gruppe med repræsentanter
fra Arhus, Vejle og Fyn's am-
ter, Socialministeriet og De
Samvirkende lnvalideorgani-
sationer. I dette efterår vil
arbejdsgruppen udarbejde en
folder, der fortæller, hvad
DanSoc kan tilbyde på det
område.

"Handicap - hyt", Dansk Han-
dicap Forbund's medlemsblad
kigger i det sidste nummer
tilbage på de ti år der er gået,
siden FN's internationale han-
dicapår 1981. En lang række
artikler hovedsageligt fra
ministre, fol ketingspolitikere,
borgmestre og tillidsrepræ-
sentanter f ra handicap-verde-
nen, belyser på forskellig
måde, hvor Danmark har be-
væget sig hen på det sociale
og handicappolitsike område
i de ti år, der er gået.

Forhenværende formand
for DSl, Svend Jensen skriver i

sit indlæg at "de forløbne 10
år har bragt store fremskridt i
henseende til ændrede hold-
ninger til handicappede. Ver-
den bliver selvfølgelig ikke
lige pludselig totalt forand-
ret, men vi er på vej og vi er
godt på vej".

I den rigtige retning
Samme tankegang er Thor-
kild Simonsen, formand for
Kommunernes Landsforeni ng
inde på. Han skriver blandt
andet at "kampen for at ret-

ten til at blive anerkendt som
ligeværdige samfundsborge-
re har bevæget sig i den rigti-
ge retning." Men Thorkild 5i-
monsen benytter også lejlig-
heden til at gøre opmærksom
på den økonomiske virkelig-
hed, som Danmark står over-
for. Og som betyder at det er
nødvendigt at prioritere de
offentlige ressourcer.

Men han understreger
samtidigt, at det ikke er et
farvel til velfærdsstaten, vi er
på vej imod og lover at
"Kommunernes landsforen-
ing konsekvent vil gå imod
forringelser for de handicap-
pede",

Stort set alle kan pege på
positive fremskridt i det ti-år,
der er gået. Professor Lars
Nordskov Nielsen fra Det
Retsvidenskabelige institut,
er en undtagelse. Han skriver,
at der er sket en svækkelse af
det sociale ankesystem i ti
året, efter han først grundigt
har analyseret de forskellilge
lovændringer, der har fundet
sted undervejs.
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Nødhjælp til kroatiske MG-patienter
"Myasthenia gravis-patienter o
er særligt i fare. Medicin er E
ikke til at få fat i. Send hjælp i
så hurtigt som muligt." E

Ovenstående er uddrag af !
et brev, som den kroatiske ?
Myasthenia Gravis-forening!
den 11. september sendte til
sin norske søsterorganisa-
tion.

"På grund af krigen er vo-
res land i en meget vanskelig
situation både socialt og øko-
nomisk. Tilværelsen bliver
værre og værre. Der er ikke
nok medicin og forsyninger-
ne er uregelmæssige," hed-
der det videre i brevet.

Den norske MG-gruppe re-
agerede prompte. Man tog
kontakt til Norsk Kroatisk
Forening, Norges Røde Kors

Krigen i Kroatien truer landets
Myasthenia gravis-patienter. De
mangler livsnødvendig medicin og
appellerer om hjælp.-Den norske'
MG-gruppe har reageret hurtigt og
skaffet 2 5 0 pa k ke r'Mesti n o n. "

og sidst men ikke mindst den
norske afdeling af medicinal-
firmaet Hoffmann-La Roche,

som fremstiller medikamen-
tet Mestinon.

Firmaet besluttede hurtigt

at forære 250 pakker af me-
dicinen til de kroatiske MG'e-
le,og den norske MG-gruppe
fik gaven med en lastvogns-
transport, der nåede det
krigshærgede land omkring
'1. oktober.

Efterfølgende har den
norske MG-gruppe bedt
EAMDA om at koordinere
nye forsendelser via de rele-
vante medicinalfirmaers ho-
vedsæder.

Forældregruppe
på Fyn
I oktober startede endnu en
forældregruppe i Muskels-
vindfonden, foreningens ti-
ende.

Den ny forældregruppe
holder til på Fyn og henven-
der sig iførste omgang tilfor-
ældre til børn med muskels-
vind, der er under 10 år.

Gruppen har planlagt at
mødes ca. 10 gange om året,
næste gang den 9. novem-
ber.

Kontaktperson for grup-
pen er Karin Jensen, Bække-
vej 11, Heden, 5750 Ringe.
Tlf:6266'1562.

Opslagsbog om
neuromuskulære
sygdomme.

Muskelsvindfonden har mod-
taget et mindre antal eksem-
plarer af det engelske op-
slagsværk "Neuromuscular
Diseases". Bogen, der er skre-
vet i 1987, giver en omfatten-
de beskrivelse af de forskelli-
ge typer muskelsvindsygdom-
me, og den blev anmeldt i

Muskelkraft 1191.
Bogen koster 120 kr. og fås

ved henvendelse til Muskel-
sinfondens VB-Center.

På McDonalds i IJlm. Forrest Per Hvass og Lene Thomsen.

ne. Desværre havde vi ikke en
bus til rådighed, og derfor
var det ikke muligt for alle at
komme med.

En dag fandt to af hjælper-
ne på en leg kaldet "Silly
Game". Den gik ud på at dele
deltagerne i grupper og give
dem en seddel, hvorpå der
stod en masse fuldstændig
skøre ting, som skulle udfø-
res. For eksempel skulle man
hente en politimand, få en
kvittering i en butik uden at
betale, få et gratis brød osv.

Til trods for at politistatio-
nen i Babenhausen var luk-
ket, lykkedes det alligevel en
af deltagerne at hente en po-
litimand, og dette hold
vandt!

Sidste aften var der fest.
Det foregik med buffet, ffiu-
sik i kælderen og tændt op i
pejsestuen. Videoworkshop-
pens thriller blev vist, og som
aftenens højdepunkt lod le-
deren af lejren sig klippe skal-
det for 100 DM (ca. 400 kr.),
som skulle gå til et informa-
tionsblad !

Det at tage afsked med
venner, man har fået i løbet
af sådan to uger, var næsten
det værste, og der blev da
også udvekslet masser af
knus og kindkys. Jeg har fået
en utrolig positiv oplevelse
ud af opholdet, og jeg har
lært en masse om de mulig-
heder, man har i andre lan-
de."

Lei rløier i Babenhausen
Lene Thomsen og Per Hvass
var i sommer på EAMDA-ung-
domslejr i Babenhausen i Syd-
tyskland. Lene Thomsen for-
tæller:

"Opholdet gik først og
fremmest ud på at udvekslå
egne erfaringer og skabe nye
kontakter. Der var mulighed
for at deltage i forskellige
workshops, for eksempel
"lndependent living" om mu-
ligheder for at flytte hjem-
mefra. Der var teaterwork-
shoppen, som sidste aften
opførte "Tornerose", og i vi-
deoworkshoppen kunne man
lave en thriller eller skjult
kamera. De kreative work-
shops gjorde det muligt at
udfolde kunstneriske talen-
ter, men den største succes
var nok kørestols-hockey, der
foregik flere dage i træk.

Der var også planlagt to
udflugter. Den første gik til
Munchen, hvor alle spiste
middagsmad på en lille re-
staurant. Dagen ville være
endt udmærket, hvis ikke
buschaufføren var faret vild
på hjemvejen og først fandt
ungdomshjemmet ved mid-
natstid.

Den anden udflugt gik til
Augsburg, hvor vi fik en
rundvisning i byen og bagef-
ter spiste de medbragte mad-
pakker.

Andre udflugter gik til
Ulm, Memmingen og Alper-
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