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M@DET MED MUSKELSVIND
Mariann Krogh fortceller om sine
oplevelser, fra hendes datter fik sin
diagnose til madet med Muskel-
svindfonden. Privatfoto.
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CIRKUS-CREWET S@GER
FRIVILLIGE
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@ NOTER

PIA QUAADE - SYGEPLEJERSKE PA KIRURGISK
AFDELING OG FRIVILLIG CREWER

REHABILITERING SOM FORTALLING

Jorgen Jeppesen fra RCfM har lavet ph.d.-projekt
om journalistiske fortcellinger som del of
rehabllitering. Foto: Stine Asmussen

@ HJALP EFTER §95 STAVNSBINDER UNGE MED
HANDICAP

@ DET VIL VI GERNE HAVE ST@TTE TIL 1 2014
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@ TEMA: AKTIV D@DSHJALP

Ikke for enhver pris

- Jane Hoffmann tog til Schweiz for at begé
selvmord. Foto: Sgren Holm/Chili

Lars Krogh har givet livet en chance

Aktiv og passiv dadshjoelp

Holdninger for og imod aktiv dgdshjoelp

Det Etiske Rad er imod

RCfM arbejder for livskvalitet indtil dgden
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Fotograf Maria Fonfare har portrcetteret unge med hver deres handicap og historie for at vise mangfoldige kroppe og mangfoldig seksualitet.

ammenslutningen af Unge

Med Handicap (SUMH)
og Socialt Udviklingscenter
(SUS) har taget initiativ til det
2-arige projekt LigeLyst. Alle
mennesker har en seksualitet,
men der er sjeldent fokus pa
den seksualitet, som mennesker
med handicap har lige som
alle andre. Et tiltag i projektet
er derfor en kampagne, hvor
13 unge mennesker med hver
deres baggrund og handicap
har indvilget i at leegge historie
og krop til en fotoserie, som
skal szette fokus pa handicap og

seksualitet. De unge mennesker
har valgt at smide kludene og
fortelle om deres keerligheds-
og seksualliv til denne kam-
pagne.

"Héabet med denne kampagne
er at szette fokus pa den mang-
foldige krop og den mangfol-
dige seksualitet — at vise, at sek-
sualitet har mange ansigter og
kroppe og ikke mindst, at man
som ung med et handicap ogsa
har seksuelle drifter, tanker og
drgmme,” fortaeller bestyrelses-
medlem for SUMH, Sigrid Stil-
ling Netteberg.

Kampagnen turnerer frem
til slutningen af marts pa gym-
nasier landet over. Billederne
er taget af fotojournalist Maria
Fonfare, der tidligere har lavet
en fotoserie, der portretterede
®ldres seksualitet.

Projekt Ligelyst har som over-
ordnet formal at sikre viden om
og skabe rum til, at unge med
forskellige handicap kan ud-
folde deres seksualitet.

Du kan lzese mere om projek-
tet og se billeder fra fotokam-
pagnen pa www.ligelyst.dk.

Nyt sommertilloud ftil bagrnefamilier

lle bgrnefamilier med et

barn med muskelsvind mel-
lem 8 og 11 ar bliver i 2014 til-
budt at komme pa Familiehgj-
skole med Muskelsvindfonden.

Familiehgjskolen erstatter

sommerlejren for bgrn 9-11 ar.
P4 denne lejr har der de sidste
ar kun vaeret fa deltagere, sd i ar
har Muskelsvindfonden derfor
valgt at invitere hele familien
samletien ny ramme.

Familiehgjskolen finder sted
pa Egmont Hgjskolen ved
Odder i uge 27. Deltagerne
kommer til at indga i en alle-
rede eksisterende familiehgj-
skole, hvor Muskelsvindfonden
hver eftermiddag tilbyder
moduler kun for egne delta-
gere. Med leg og idrat som
baggrund far sgskende mulig-
hed for at udveksle erfaringer,
foraeldre far mulighed for at

skabe netvaerk, og barnet med
muskelsvind far mulighed for at
afprgve nye aktiviteter i ny kon-
tekst og i trygge rammer.

Muskelsvindfonden hjzlper
med at sgge om dakning af
kursusudgiften.

Spgrgsmal kan rettes til med-
lemskonsulent Rikke Kaalund
22 65 24 59 eller rika@muskel-
svindfonden.dk.




Marianns f@grste mgde
med muskelsvind

- p& godt og ondt

jann Krogh
rivatfoto

en fgrste gang, jeg sa Sofie, var den 12. april
2000 kI. 12.12. Hun blev taget ved kejsersnit
og blev pakket godt ind i et hvidt klzede. Det
mgrke har strittede ud af den ene ende af pak-
ken, og et par store bld gjne s pd mig. Hun var
stille — og nem. Graed ikke rigtigt. Jeg kan huske,
at det efter 3-4 uger undrede mig.
Da Sofie blev 4-6 maneder, var jeg klar over,
at hun ikke var som sine brgdre. Hendes arme
og ben var blgde, og hun lerte aldrig at rulle,
kravle, ligge pa maven — eller ga.
Diagnosen fik jeg en forarsdag omkring hendes
1 ars fgdselsdag. Da vi kom ind i rummet, kunne
jeg se, at lzegen havde tarer i gjnene. Sa vidste
jeg, at det var slemt. Leegen fortalte, at Sofie

Mariann Krogh besluttede fidligt, at familien
skulle have et s& almindeligt liv som muligt.

havde muskelsvind, spinal muskelatrofi type 1.
Hun sagde, at Sofie ville dg - inden der var gaet 1
ar. Jeg kunne se Sofies far falde sammen. Legen
grad. Jeg tenkte, det ikke kunne vare rigtigt.

De fgrste ar var harde, og Sofies far og jeg blev
skilt. Jeg stod nu alene med Sofie, hendes to
xldre brgdre, et keempe hus og et job som selv-
stendig.

Men Sofie dgde ikke, hun ville leve. Sa jeg be- .
sluttede, at vi skulle have et sa almindeligt liv som
muligt. Med skole, med fritidsinteresser, med job
og ferier. Det viste sig at blive, i perioder, et hardt
liv, for der skal nemlig keempes for at fa del i det
almindelige liv - med kommunen, med skoler,

ledelser og lerere osv. =z




Mariann Krogh har méttet kaempe for, af Sofie kan f& lov at gé& i en almindelig skole og f& en uddannelse.

Kampen med skolen

Det viste sig, at det ikke var givet, at Sofie kunne
fa lov at gd i en normal skole. Sofie har ikke
indlerings-vanskeligheder. Pa det omrade er hun
et helt velfungerende barn med drgmme om en
fremtid med uddannelse og job. Alligevel har jeg
i 6 ar mattet keempe for, at Sofie kan fa lov til at
ga i en almindelig skole og fa en uddannelse. Jeg
har keempet for, at mgblerne skulle std, sa Sofie
kunne komme rundt i sin kgrestol. Jeg har kem-
pet for, at Sofie kunne komme

hjalpere og jeg tabt arbejdsfortjeneste, sa Sofie
og jeg kan leve et sa normalt liv som muligt
hjemme hos mig, og for at jeg kan blive ved med
at arbejde. Dette er en kamp, der skal tages fast
en gang om aret, nar der kommer ny sagsbe-
handler eller lign.

Jeg har ogsa keempet for, at Sofie kan fa sin
fysioterapi, svgmning, hjelpemidler m.m. Intet
kommer bare af sig selv. Nogle kampe vindes —
andre ikke.

Det er ikke hardt at have Sofie.

med til de forskellige aktiviteter, "Det er ikke hdrdt at have Hun er en keerlig, dben, aktiv,
men Sofie har oplevet, at klas- Sofie. Det der er hardt er hjzlpsom, positiv og glad pige

seleereren tog hele klassen bade i
biografen og i Odense Zoo - uden
hende. Sofie kan sagtens bade ga i
biografen og i Zoo.

Kampen med skolen vandt jeg ikke. Sofie matte
skifte skole. Nu gar hun pa en skole, der behand-
ler hende forst og fremmest som et barn, en eley,
der som alle andre skal kunne komme og have
mulighed for at leere og fd en uddannelse. Skgnt.

Kampen med kommunen
Her kemper jeg for, at Sofie kan fd personlige

alle kampene.”

med et lyst sind. Handicappet
kan vi handle os ud af. Forstaet
péa den made, at har vi de rigtige
hjelpemidler og hjzlp, sa gar det hele stille og
roligt — og godt. Vi har et dejligt liv, som vi trives i
og er glade for.

Dét, der er hardt, er alle kampene. De terer og
efterlader mig fplelsesmaessigt udmattet. Dét at
skulle veere i et konfliktfyldt felt gennem mange
ar, som det er, nar jeg igen og igen har sggt,
anket, klaget og taget imod afslag. En ting er at
skulle leve i og med disse kampe, en anden ting

er oplevelsen afiat std alene med det — og her
kommer Muskelsvindfonden og Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind (RCfM) ind.

Fagpersoner var uenige

Den allerstgrste stgtte og hjelp, jeg har oplevet,
er kommet fra Muskelsvindfonden og RCfM.
Mit forhold til begge dele har dog budt pa bade
op- og nedture — og iser starten var hard.

Mit fgrste mgde med var med en fysioterapeut
fra RCIM, der kunne fortalle, at Odense Syge-
hus tog fejl. Hun kunne hgre pa kraften i Sofies
stemme i baggrunden, at hun ikke skulle dg,
men hgjst sandsynligt ville blive. At hun var en
type 2 og ikke type 1. Det var selviglgelig dejligt
at hgre. Men det var ogsa begyndelsen pa en
uenighed, der var hidrd at std i, mens jeg var ka-
stet ud i mit livs krise.

Denne uenighed kom til at praege de fgrste ar.
Uenigheden mellem RCIM og personalet ved
Odense Sygehus og Odense Kommune kunne
vaere stor. Uenigheden blev nogle gange til fru-
strationer. Jeg husker en fysioterapeut, der var

-

meget vred, og hun oplevede det som kritik af
hende, nar RCfM foreslog noget andet end det,
hun mente. Nar det endte i konflikt — var det jo
med Sofie og mig lige i midten. Hun ringede
nemlig ikke til RCfM med sine frustrationer. Hun
ringede til mig.

Det gav mest mening at lytte til RCfM, der har
sa mange 'muskelsvindlere’ imellem hznderne,
men jeg havde ogsa brug for at have tillid til iseer
leegerne i Odense, som op til flere gange har
staet med Sofies liv i heenderne.

Det fgrste harde mgde
Jeg havde et gnske om at laere Muskelsvindfon-
den nzrmere at kende og meldte mig til en af
deres weekender med opleg og socialt samveer.
Jeg var spendt og nervgs. Jeg husker det som
enormt hardt at mgde de andre bgrn. Nogle
var som Sofie. Nogle var bedre. Nogle havde det
vaerre — iszr sidstnzvnte var hardt at vaere vidne
til. Var det fremtiden? Sonde. Respirator. Jeg hu-
sker, at jeg graed mig i sgvn om natten.

Det havde veeret svaert at tage det fgrste skridt i

Et almindeligt liv betyder ogsé ferie i udlandet. Som her p& Malta,
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retning af Muskelsvindfonden, og da det viste sig,
at der var sket en fejl, og at jeg skulle have veaeret
pa en anden slags weekend fgr den, jeg deltog i,
hvilket blev udmeldt temmelig bombastisk, falte
jeg mig uvelkommen. Det var helt korrekt, men
ikke desto mindre tog det mig vist 2 ar, for jeg
turde naerme mig Muskelsvindfonden igen.

‘Men hvor er jeg glad for, at jeg gjorde det. Og
hvor er jeg glad for, at jeg har leert RCfM’s fysio-
terapeut Birgit Werge at kende. Hun har vaeret
min kontaktperson, siden Sofie blev fgdt. Hun
har hjulpet med kampene. Vi har siddet skulder
ved skulder og talt med skolelerere og en leder,
der pa forhand havde udsendt
et brev, hvor han fremhavede,
at han ikke ville zndre noget.
Birgit Werge har hjulpet med alle
Sofies hjelpemidler, sgrget for
at hun stod rigtigt, at armlaeng-
den pa stolen var rigtig osv. Ved
enhver tilretning i Vamdrup og nu Arhus var - og
er - Birgit Werge med. Hun har trgstet, holdt om
og holdt af. Vi har talt rigtig meget i telefon. Hun
har stor betydning for mig — og jeg ved faktisk
ikke, hvad jeg ggr, nar hun engang stopper. Hun
er mit faste holdepunkt i forhold til Muskelsvind-
fonden.

Min livline

En af grundene til, at jeg igen tog kontakt til Mu-
skelsvindfonden efter det forste harde mgde, var,
at jeg huskede mgdet med de andre forzldre.
Det at mgde mennesker, der lever det samme liv

Veerdien af forceldregrup-
per og facebookgruppen
kan ikke beskrives, mener
Mariann Krogh: “Vilces-
ser of, vi lytter, vilcerer, vi
glaedes, vi graeder, og

vi mades med instinktiv

som mig selv, er helt ubeskriveligt. Vi forstar det
samme, ved det samme. Vi skal ikke forklare og
forsvare. Der er en helt umiddelbar forstaelse og
empati.

Veardien af samvaeret med de andre foraldre
kan faktisk ikke beskrives. Vi deler vores historier,
de gode og de triste, vi laesser af, vi lytter, vi lerer,
vi gleedes, vi graeder, vi forteller om vores tab,
sorg og frygt - og vi mgdes med instinktiv stgtte,
omsorg og empati. Foreldregruppen er mit
trygge sted. Mit netverk. Min stgtte. Mine ven-
ner, som jeg kun ser en gang om aret.

Vi mgdes pa Musholm en weekend om aret.

Hver gang forteller vi hinanden,

"Forceldregruppen er mit  at nu skal vi altsa ses mére, men

"ygge sfed, mit ne’rvcerk, vi har alle disse travle liv, hvor vi
min stette. Facebook-

gruppen er min livline.”

skal jonglere hus, bgrn, job, an-
spgninger, bevillinger, kommune,
skole, fysioterapeuter, sgskende,
ombygninger, tabt arbejdsfor-
tjeneste, klager, hjelpere, lgn, personalemgder,
hjelpemidler, respirationscenter gst eller vest,
bandagister, ergoterapeuter osv. Vi har hverken
tiden eller overskuddet. Desvaerre.

Men i dag har vi vores gruppe "Skgnne bgrn
med Muskelsvind” pa Facebook. Det er min liv-
line. Her kan jeg altid og med det samme komme
i kontakt med en ubeskrivelig mengde af viden,
erfaring, stgtte, omsorg og hjelp. Her "lever” de
andre foraldre ogsa — og ogsa Muskelsvindfon-
dens politiske udviklingschef Jgrgen Lenger, som

ofte gser af sin enorme viden. —a

stptte, omsorg og empati.”




VIL DUVZRE
CIRKUS-CREW
TIL SOMMER?

‘ Jar det noget for dig - eller
maske hele familien - at til-

bringe en uge i sommerferien
med at vaere aktiv i cirkus-crewet
- altsd veere frivillig pa Cirkus
Summarum? Sa er det nu, du
kan melde dig.

Cirkus Summarum har
forestillinger i seks
uger hen over juli
og august 2014,
og hver dag pa
spilledagene er
der brug for ca.

40 frivillige, der

skal hj=zlpe til

med forskellige

opgaver: sta for pop-

corn-salg, passe boder,

styre aktiviteterne pa forpladsen,
fylde varer op i boderne, tjekke
billetter ved indgangen, hjelpe
publikum med at finde deres
plads i teltet m.m.

Disse opgaver bliver lgst af fri-
villige - det sakaldte cirkus-crew
- og i de seks ar, Muskelsvindfon-
den har arrangeret Cirkus, har
det frivillige arbejde udviklet sig
og er ved at finde en form, der
giver rift om pladserne i cirkus-
crewet.

"Man bliver rystet godt sam-
men som hold, fordi man "kun”
er 40 frivillige ad gangen, og sa
er det en anderledes oplevelse
end at vare frivillig ved Grgn
Koncert, hvor der er 650 med
pa turnéen. Derfor tiltraekker
det ogsa nogle andre frivil-
lige, bl.a. foraldre,” siger Gitte
Valentin Sgrensen fra Muskel-

svindfondens
crewkontor. -

Det gor f.eks. % :
en stor forskel, at
cirkus-crewerne kan
have deres bgrn med pa
»arbejde”, fordi der er op-
rettet en bgrneklub bag cirku

teltet, hvor bgrnene bliveth,
passet, mens de voksne

udfgrer deres opga-
ver. Bgrnene kan dog
hgjst veere med i én
uge og skal vere over
3 ar.
Hvis du har lyst til
at veere cirkus-crew, skal
du opfylde fglgende
kriterier:
#* vaere over 16 ar. Hvis du er
under 18 ar, kreever det
en foreldreunderskrift
# have en ren straffeattest
#* kunne tage vare pa dig
selv bade fysisk og psykisk
Som frivillig pa cirkus skal du
minimum deltage i to sammen-
hzngende arbejdsdage. Vag-
terne er typisk onsdag-torsdag-
fredag eller lgrdag-sgndag med
mulighed for at overnatte i en
cirkusvogn pa pladsen mellem

‘arbejdsdagene. En arbejdsdag

er mellem 8-12 timer. Du kan
ogsa valge at vere med i en-to
uger som cirkuscrew.

Laes mere om at vere frivillig
pa Cirkus Summarum pa ci
kuscrew.dk - eller tilmeld dig d
rekte via hjemmesiden crewe

Foto: Jan Jul.
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Skal AU selv

KUuNnNe pestermme,
~vorndar du skal d@?

Muskelkraft scetter aktiv dgdshjcelo til debbat

At f& en uhelbredelig syg-om
og en kort fidshorisont ot leve
i. Angst, poinik og magteslzs-
hed.

Hvaorndr dir jeg, og hvor-
dan? Sker det lcingsomt eller
hurtigt? Fér jeg smerter, kom-
mer jeg til af lide, eller sover
jeg naire ind? Bliver totailt
afhcengig af andre? Er mit liv
s veerd at leve?

Og) kain jeg komme herfra,
inden jeg ncir helf dlerudt, hvor
jeg ikke synes, jeg har et veer-
digt liv mere? Og hvad er en
veerclig dgd egentlig?

| sécddanne situationer vil
fanken om selvmaord eller aktiv
dgicishjcelr strejfe mange.
Men riktiv dgzdshjelp er
ikke filladt | Danmdairk, Det er
ulovligt og strafbart at beg?
medlidenhedisdraty, men skail
det fortsat veere clet?

Spgrgsmdilet bliver joevnligt
rejst i Danmairk - béide i Det
Etiske Rad, blandit politikere
og ikke mindist befolkningen.
Iscer ndr dler dukker sager op,
hvor nogle begdr et ulov-
ligt medllidenhedscirab p

en pérarende, fordli dle ikke
ser cindre muligheder, eller
nér andre veglger atf fage il
udlandet for at 2 hjcelp fil af
begd selvmard. | den senere
fid er debatten igen blusset
op - ag der har vogret hzring |
Folketinget om emnet.

Hver gaing aktiv cacishjcelo
har vogret il debat | Danmark,
har kenklusionen veeret, it
dlet fortsat ikke skal veere til-
ladt. Ef stort flertal | Det Etiske
R&d er imad akfiv dgdshjcelp.
Det samme geeldler polifi-
kerne i Folketinget ucinset
partifarve. Ogsd Lasgefarenin-
gen - scivel den danske som
Verdenslcegefareningen - er
kraffigh imad, Omvendt viser
spgrgeskemaundersggelser
cen clanske befolkning, at 2/3
gdr ind for aktiv dzdshjcelp -
et tal, som kritikere haaviler,
beror pé, ot befolkningen
generelt ikke kendler fil mulig-
hederne for hjcelp fil dzende
- sGikaldt passiv dgdshjcelo -
som er lovlig i Danmark.

Ogs? blandt Muskelsvina-
fondens medlemmer duk-

ker spzrgsmailet om ciktiv
dalshjcelp op - senest P
foreningens netvoerksmzg-ie
i november 20113 for ciktive
kantoiktpersaner og palitikere
i foreningen, men en stzre
debat om emnet har dler ikke
veeret, Muskelkraft vil germe
voere med til ot Abne debat-
fen i foreningen og give plads
til it kormme med haldninger
til spzrgsmdlet.

| dette tema ringer vi bl.a.
inferview med to personer,
begge med dignosen ALS,
som har valgt hver sin méde
at tackle sygdoemmen pa.
Lces ogsth andre kommentarer
og haoldninger til spgrgsmalet
P de kommende sider og
bidrag gerne selv til debatten
med! dine personlige kom-
mentarer. Biide Muskelsvind-
fondens facebook-side og
hjemmesiden www.muskei-
svindfonden.dk vil vasre dben
for indloeg.

TEMA:

AKTIV
D@DSHJ ALP
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AKTIV
D@DSHJALP

Jane Hoffmann ville helst
leve, men ikke for enhver
pris. Hun kunne ikke fore-

stille sig et liv, hvor hun

H Uun Vng'l'e (]'l' d@ L

Jane Hoffrmann rejste i januar fil Schweiz for af begd assisteret selvmord pd en klinik,
men hun ville allerhelst have faet aktiv dgdshjcelp herhjemme -/

W, Schelde
gren Holm / Chili

undene ggr voldsomt, da jeg ringer pa

dgren til parcelhuset i den lille by Rodskov
nord for Aarhus. Hjalperen Jeanette lukker op,
tysser pa hundene og byder mig indenfor og vi-
dere ind i stuen, hvor Jane Hoffmann sidder klar
for enden af spisebordet i sin manuelle kgrestol.
Det er december, sa der er juledug pa bordet og
julestjerner i urtepotten. Jane Hoffmann smiler
og byder mig pd en kop the.

Stemningen er hyggelig og star i skeerende kon-

trast til det, vi snart skal tale om: Jane Hoffmanns
beslutning om at begé selvmord pa en klinik i
Schweiz og hvorfor. En beslutning, hun traf kort
efter, at hun fik muskelsvinddiagnosen ALS.

Planen var oprindeligt, at det assisterede selv-
mord skulle forega i februar 2014, men s lang
tid har hun ikke turdet vente. Hvad nu, hvis hen-
des sygdom vil veere sa fremskreden, at hun ikke
lzengere selv kan tage den gift, der vil fa hende
til at sove ind? Derfor er planen blevet fremskudt —>
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til begyndelsen af januar - for en maned siden.
Sa nar du leser denne artikel, er Jane Hoffmann
dad.

Men hendes historie og hendes valg om at bega
selvmord vil stadig veere der som et indleg i de-
batten om aktiv dgdshjeelp. Det var iseer det sid-
ste, der optog hende og blev hendes kamp i den
sidste tid og gjorde, at hun sagde ja til at fortaelle
sin historie.

Ikke for enhver pris
“Hvis du ikke kan forsta, hvad jeg siger, sa skal du
sige det,” siger Jane Hoffmann allerede i starten
af interviewet. ' :

ALS-sygdommen har pavirket hendes tale, sa
hun sngvler og kan vzere sver at forsta. Derfor
har hun faet sin mand, Kim, til at komme hjem
fra arbejde, og ogsa hjelperen sidder med ved
bordet og kan hjzlpe med at "oversztte”, hvis
det kniber. Det ggr det ind imellem.

"Jeg vil gerne livet, men ikke for enhver pris,”
siger Jane Hoffmann, 53 ar, der er fast besluttet
pa, hvordan hun skal komme herfra, nar hun

"Jeg vil gerne smile pé billederne, ”
sagde Jane Hoffmann fil fotografen,
da han skulle tage billederne til artik-
len af hende og hendes mand, Kim
Frank Hoffmann. Det er sédan, hun
helst vil huskes.

ikke synes, livet er veerd at leve
mere. Hun lyder afklaret, men
det er alligevel svert at sige det
sa direkte uden at blive fglel-
sesmaessigt bergrt. Hun greeder
stille ind imellem. Hun vil jo al-
lerhelst livet, men ikke, hvis det
indebarer, at hun til sidst skal
ligge som en grgntsag og ikke
kunne noget. Sa vil hun hellere
dg en vardig ded, siger hun.

"Men jeg ville da gnske, at
jeg ikke behgvede at rejse ud af
landet for at opni det. Derfor
vil jeg keempe for, at aktiv dgds-
hjalp bliver indfgrt i Danmark
ligesom i Holland. Og nar jeg
ikke er her mere, hdber jeg, at
min familie og andre vil keempe videre for det,”
siger hun og tilfgjer:

"Nér man er uhelbredeligt syg, men har sin
fulde forstand og siger, at nu er det nok, sa synes
jeg ogsd, at man skal have lov at bestemme, hvor-
nar det skal vere slut.”

Fik diagnosen sent

Jane Hoffmann har diagnosen ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose) og har i de sidste ar mzrket,
hvordan symptomerne blev mere og mere udtalt.
De fgrste tegn kom i efteraret 2010. I 2011 var
hun igennem flere undersggelser uden at fa en
endelig diagnose. I 2012 fik hun besked pa, at
det var en muskelsvinddiagnose, men ikke hvil-
ken.

"Det var et chok. Jeg havde aldrig hgrt om mu-
skelsvind fgr, kun at Evald Krog havde det, men
ikke mere. Og da jeg googlede det, blev jeg ikke
klogere. Muskelsvind var noget, man fik i bgrne-
arene, stod der.”

Jane Hoffmann havde heller ikke lyst til at vide
mere eller lzese mere. Det havde hun ikke behov

for. Hun var fyldt af vrede mod den lege, der
havde givet hende diagnosen og den made, han
havde givet hende den pa. Helt alene til konsulta-
tionen og uden forvarsel om, at hun skulle have
sadan en besked med hjem.

“Hvor var min elskede Kim? De kunne virkelig
godt have sagt, at jeg skulle tage ham med,” skrev
Jane Hoffmann i sin dagbog fra den episode.

Om de informationer, l&egen gav hende, tilfgjede
hun: "Alt det ggr mig bange pa en helt anden
made, end jeg nogensinde har veret det fgr. Da
jeg gar derfra, er jeg bange og dybt ulykkelig.
Heldigvis skal Kim hente mig, s da jeg ser ham,
tudbrgler jeg.”

- Et aktivt og godt liv

Jane Hoffmann har altid veret meget aktiv bade
arbejdsmeessigt og i sin fritid, inden hun fik de
fgrste symptomer med sine hander.

Hun har arbejdet inden for postvasenet i 20
ar, har derefter veeret raidhusbetjent ved Aarhus
kommune og til sidst arbejdet i et fleksjob pa
kontor, efter at hun fik en svulst ved hypofysen.
Hun har faet to bgrn, som i dag er voksne, har
haft bgrn i aflastning, dyrket motion og altid haft
gang i et eller andet.

"Jeg var verdensmester. Jeg kunne alting og
havde et godt liv,” siger Jane, nar hun skal be-
skrive tiden fgr diagnosen. Hun har altid haft styr
pa tingene og kunne bedst lide det sadan.

Men hverdagen er siden blevet meget ander-
ledes. Hun stoppede med at arbejde i 2012, fik
hjzlpere i hjemmet og manuel kgrestol. Hun
fik behandling hos en fysioterapeut, fik hjzlp
fra en talepaedagog, fordi hendes tale var blevet
utydelig, og hun fik sonde til ernaring, fordi hun
havde sveert ved at tygge sin mad.

Sadan vil jeg ikke ende
Forst i august 2013 fik Jane Hoffmann den ende-
lige besked om ALS, men da havde hun selv haft
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mistanke om, at der var noget helt galt, fordi det
hele tiden gik tilbage. Hun havde ogsa laest Eva
Jergensens bog, hvor hun beskriver forlgbet for
sin mand Steffen Knudsen, der dgde af ALS et ar
efter, at han blev syg. Sa Jane Hoffmann vidste,
at man kunne dg ret hurtigt af ALS, men ogsa at
man blev mere og mere lammet, og til sidst ikke
kunne noget selv.

Med diagnosen kom alle de grimme tanker om
dgden, og spgrgsmalene om, hvordan livet ville
slutte. Om det ville forega hurtigt eller langsomt
og med smerter?

"Jeg ved bare, at jeg ikke vil dg som en, der
bare ligger der pa ryggen og stirrer op i loftet
uden mulighed for at komme herfra. Det ggr
mig skrekslagen at teenke pa. Jeg har set min
mor vare meget syg og bare ligge pa ryggen som
beskrevet, og jeg ved bare, at det vil jeg IKKE!”
skrev Jane i sin dagbog.

Netop hendes egen mors dgd for en del ar
siden pavirker helt tydeligt Jane Hoffmanns be-
slutning om at slutte sit eget liv. Modéren fik en
aggressiv form for Alsheimer og kunne ingenting
til sidst. Hun kunne ikke tale i de sidste ni mane-
der af sit liv og la bare pa et plejehjem og kiggede
op i loftet.

"Det var ikke verdigt for hende, og hvis jeg
havde haft modet til det, havde jeg hjulpet hende
herfra,” siger Jane, som indrgmmer, at moderen
aldrig selv bad direkte om det, men at det var '
svaert som pargrende at se pa.

Efter den oplevelse aftalte Jane og hendes bror,
at hvis en af dem nogensinde kom i den situa-
tion, skulle de leegge en pude over hovedet pd
den anden. Ingen af dem kunne forestille sig et
liv, hvor de var totalt hjzlpelgse og ikke kunne
noget.

"Jeg ville ikke ende sadan, sagde jeg allerede
dengang,” siger Jane Hoffmann og kan slet ikke
forestille sig, at hjeelpemidler ville kunne erstatte
nogle af de mistede funktioner og dermed give

->

B
o
I
L
&
o
=
[]
e
w
3
=



mening til et liv med et voldsomt handicap. Ikke
for hende i hvert fald. F.eks. har hun sagt nej til
at fa et kommunikationshjelpemiddel, der kan
hjzelpe hende, nar hun ikke kan tale mere.

"Det vil jo tage hundrede ar at sige noget. Det
vil jeg ikke vaere med til,” lyder hendes begrun-
delse.

Ogsa muligheden for at fa respirator og der-
med hjelp til at treekke vejret, nar hun far pro-
blemer med det, har Jane Hoffmann sagt nej til.

"Jeg ved godt, at nogle personer med ALS val-
ger det til og har det godt med det, og siger, at
de har et godt liv. Det er helt fint. Det er deres
beslutning, men det vil bare ikke vare et godt liv
for mig,” siger hun.

Den rigtige lgsning

Kort efter at Jane Hoffmann fik ALS-diagnosen,
gik hun pa internettet. Tanken om at fa hjelp

til at bega selvmord fyldte meget, og hun ville
undersgge mulighederne. Hun havde brug for
at fa nogle ting pa plads og fa styr pa, hvordan
hun kunne komme herfra. Pa nettet fandt hun
frem til Landsforeningen for en verdig dgd, som
netop formidler kontakt til selvmordsklinikken i
Schweiz. Hun kontaktede foreningen, fik besgg
af formanden og hgrte om mulighederne, betin-
gelserne og processen.

"Uha. Dgden kommer lige pludselig tet pa, og
alligevel har jeg det godt med at vide, hvordan
det skal forega. Det sztter en masse tanker i
gang, men jeg ved, at det er den rigtige lgsning
for mig. Jeg kan merke det,” skriver Jane i dagbo-
gen, efter at hun har sat processen i gang ved at
kontakte klinikken og sgge om at blive godkendt.

Da hun senere far besked fra klinikken om, at
hun er blevet godkendyt, er det en lettelse. Nu er
beslutningen taget, og nu er der styr pa, hvordan
hun skal dg.

Jane Hoffmann var glad
for sin hjcelper Jeanette
Kiel, men det var ikke ud-
sigten fil et liv med endnu
flere hjcelpere, hjcelpe-
midler og respirafor, hun
havdg lyst til.

Inden Jane Hoffmann tog beslutningen om at
rejse til klinikken i Schweiz, overvejede hun og
hendes mand ogsa andre muligheder for at bega
selvmord. F.eks. ved at tage gasgrillen med ind i
soveveerelset og sove ind sammen, men det ville
Jane ikke veere med til. Det ville vaere frygteligt
for hendes bgrn eller hjelperne at finde dem pa
den made.

I forvejen er det en hard periode bade for hen-
des bgrn, hendes hjelpere og hendes mand. De
skal hgre pa hende, nar hun er ked af det, og de
er lige sa magteslgse, som hun er.

“Jeg tror nogle gange, at det er varre at vere
uden for, end det er at veere i det. Det betyder

_ ikke, at det er nemt. Det er et helvede, jeg er hav-

net i Jeg er fanget i en fxlde, som jeg ikke kan
komme ud af,” mener Jane.

Kun hunde ma aflives

Jane Hoffmann forstar ikke, hvorfor aktiv dgds-
hjeelp ikke kan blive lovligt i Danmark. Andre
lande har det og har haft det i flere ar.

"Vores bedste ven hunden ma vi godt aflive, nar
den er syg, hvorfor kan vi som mennesker ikke fa
lov til det samme? Det forstar jeg ikke. Jeg synes,
at det burde vere lovligt, at uhelbredeligt syge
kunne valge at komme herfra, nar de ikke kan
holde det ud mere.”

Jane Hoffmann ved ikke, om aktiv dgdshjzelp
kunne blive en glidebane, hvis det blev tilladt i
Danmark. At hvis man har retten til at f4 hjzlp til
at dg, sa kan det ogsa blive en pligt for alvorligt
syge at velge det til for ikke at belaste samfundet.

"Det skal vaere den enkeltes valg. Og jeg kan
ikke se den store forskel pa fri abort og aktiv
dgdshjelp. Det ene er tilladt i Danmark, hvorfor

er det andet sa ikke?” =l
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“Aftalen med min bedste ven gav mig i den grad ro i mit liv, s& jeg kunne koncentrere
mig om af leve livet frem for ustandselig at bruge tanker og energi p& det modsatte,”
siger Lars Krogh.

Af Jane W. Schelde
Foto: Lars Horn / Baghuset

Lars Krogh kan pd grund af
sygdommen ikke lengere tale,
men kommunikerer via gjensty-
ring pd sin computer. Derfor er
wnterviewel blevet til via skrift-
lige sporgsmdl og svar.

ars Krogh, 63 ar, er gift

med Bente Wiinbad, der
har tre dgtre. Lars har selv to
dgtre. De har kendt hinanden
1 30 ar og har tilsammen 11
bgrnebgrn. De bor ved Lgkken
1 Nordjylland. Lars Krogh fik
ALS-diagnosen i 1994 og har
haft respirator i otte ar.

Hvad var din situation, da du fik
diagnosen?
Jeg havde min egen virksomhed
med mange ansatte — ekspor-
terede til store dele af verden.
Oplevede og rejste derfor rigtig
meget. Havde flycertifikat, som
jeg anvendte, nar jeg skulle
mgdes med vore forhandlere
péa de nere markeder. Vi havde
en serdeles travl og spendende
hverdag. Levede i det hele taget
et liv i overhalingsbanen.
Fortsatte med at arbejde i fem
ar efter diagnosen, inden jeg
solgte firmaet. Den moderne
teknologi gjorde, at jeg kunne
bidrage hjemmefra pa internet-
tet og kun indimellem matte en
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Lars Krogh har muskel-
svinddiagnosen ALS og
sagde ja til at f& respirator
for 8 &r siden for at give
livet en chance

tur pd fabrikken eller salgskon-
toret.

Spillede golf og stod pa sla-
lomski.

Er du for eller imod aktiv dgds-
hjelp? Og hvorfor?

Modsat min hustru er jeg abso-
lut for aktiv dgdshjelp,.og det
har jeg altid veeret.

Nar du bliver ramt af en uhel-
bredelig sygdom, tenker du
mange "skaeve" tanker. Nogle af
mine tanker var, om jeg skulle
gore det selv, sa lenge jeg
kunne magte det - uden hjelp
fra andre.

Et ar.efter min diagnose af-
talte jeg med min bedste ven,
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Hustruen Bente Wiinbad betyder meget for Lars Krogh, og de nyder begge at kunne
fglge og vaere en del of livet for deres barn, svigerbgrm og bgrnebgrn.

at han til enhver tid ville fglge
mig hen til et land, hvor de ville
hjzlpe mig med at efterkomme
mit sidste gnske. Den aftale gav
mig i den grad ro i mit liv, sa jeg
kunne koncentrere mig om at
LEVE LIVET - frem for ustand-
selig at bruge tanker og energi
pa det modsatte. Aftalen har
veeret kraftigt medvirkende til,
at jeg indtil videre har levet 20
ar med diagnosen ALS.

Er det ikke en privat sag, hvis man
gnsker at dg, fpr det sker naturligt?
Hvorfor bringe en god ven eller
et familiemedlem i sveert di-
lemma ved at bede om direkte
fysisk hjzlp til den evige sgvn
for selv at slippe for den til tider
harde daglige kamp? Det bgr
vaere en opgave, som pahviler
det offentlige system.

Vi bliver hele livet i den grad

taget hand om og hjulpet pa
alle mader af det offentlige
system. Det gaelder, fra vi bliver
fgdt: vuggestue, bgrnehave

og folkeskolen. @nsker vi en
videregaende uddannelse, bli-
ver vi tilbudt den. Kan vi ikke
magte at klare os gkonomisk,
hjelper samfundet os. Hvis vi
bliver syge, kan vi blive indlagt
og behandlet pa et hospital her
i landet kvit og frit — og under
givne omstaendigheder betaler
samfundet sagar for, at vi kan
blive behandlet af specialister i
udlandet.

Men at forkorte livet for uhel-
bredeligt syge, der efter eget
gnske vil slippe for yderligere
pinsler, det har hidtil veeret de
uhelbredeligt syges egen sag og
for egen regning.

Danmark er vel pA mange
omrader at betragte som et

foregangsland og et af de mest
socialretfzerdige lande i verden,
men omkring aktiv dgdshjalp
er vi stadig at betragte som et
u-land.

Dgden er stadig et stort di-
lemma for mange raske dan-
skere pa trods af, at det eneste,
vi er helt sikre pa, nar vi bliver
fodt, er, at vi alle pa et eller
andet tidspunkt skal dg. Mdske
er det, fordi det kan konflikte
med manges tro — eller ganske
enkelt, fordi mange frygter
dgden og derfor ikke kan for-
holde sig til den. Raske kan
sikkert ikke forsta tanken om,
at dgden kan veere en ven, der
kommer og befrier uhelbrede-

ligt syge.

Huvordan reagerede du pa din diag-
nose?
Kort efter diagnosen orien-

terede jeg familie, venner og
medarbejdere om sygdommen
og det sygdomsforlgb, der for-
modentligt ventede mig. Jeg
sagde ogsa til dem, at de til
enhver tid var velkomne til at
spgrge om alt vedrgrende min
sygdom - blot ville jeg ikke tage
initiativ til at forteelle om den.
Gor vi ustandseligt det, er vi
ikke til at holde ud at veere sam-
men med.

Kendte du til ALS fpr?

Kort tid inden jeg fik diagno-
sen, havde jeg besgg af en sal-
ger, der havde behov for at tale
privat med mig. Hans hustru
havde faet ALS, og han havde
haft orlov i

syv maneder
for at passe
hustruen den
sidste tid. Han
havde et stort
behov for at
fortelle mig
om hele sygdomsforlgbet og
fortalte om rigtig mange detal-
jer. Sa ja, jeg kendte en hel del
til ALS.

Vidste du, hvad sygdommen ville
medfyre?
Absolut ja.

Tenkte du pd dgden, og hvordan
livet ville ende?

Ja. Jeg vidste, hvad der ventede
mig.

"Det har givet mig ro fil
at leve livet med ALS, at

jeg meget tidligt fik en
afklaring om dgden.”

Tenkte du pa, om livet var verd
at leve, ndr du thke kunne det, du
kunne for?

Jeg habede pé det og ville give
livet en chance. Det bgr man
altid, og med det lgfte min bed-
ste ven havde givet mig, kunne
jeg relativt roligt ggre det.

Jeg mener derfor, at alle uhel-
bredelige syge bgr have samme
mulighed, som vi med respira-
tor har — om at fa den forngdne
hjeelp til at afsluttet livet af det
offentlige system.

Da du sagde ja til at fa respirator,
huilke overvejelser havde du inden?
Jeg havde under en indlag-
gelse pé Respirationscenter
Vest spurgt
leegen, om
jeg altid
kunne velge
respirator-
behandling
fra. Det
bekreftede
han. Ellers ville jeg have fra-
valgt

respiratorbehandling.

Hvis jeg bliver dybt dement
eller Locked In (hvor ingen
kan komme i kontakt med
mig), har jeg givet Respirati-
onscenter Vest tilladelse til at
slukke for respiratoren.

Huvorfor valgte du respiratoren til?
Af ovennavnte grund - og for
at give livet en chance.
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Huvad betpd mest for din beslut-
ning?

At jeg til enhver tid kunne for-
tryde mit valg og valge yderli-
gere respiratorbehandling fra.

Har du nogensinde fortrudt din
beslutning?

Nej - og kommer der et tids-
punkt, hvor jeg gennem len-
gere tid synes, at livet som
uhelbredelig syg bliver for stor
en udfordring og derfor ikke er
"kampen " veerd, sa vil jeg helt
klart benytte mig af den mulig-
hed, som vi respiratorbrugere
har i dag.

Vi, der er sa "heldige" at have
respirator, har jo ikke det pro-
blem, at vi ikke kan komme
herfra pa en god og ordentligt
méde. Respirationscentrene
vil efter et forlgb - hvor vi fgrst
bliver tilbudt adskillige samtaler
med en psykolog — hjzlpe os
herfra pﬁ en ordentlig, smerte-
fri og ikke mindst veerdig made
for bade os, der inderligt gn-
sker at fa deres hjelp til det og
for de pargrende, der gnsker at
oververe det.

Jeg er ALS-kontaktperson og
har vaeret det i rigtig mange
ar. Som kontaktperson lerer
jeg en hel del andre med ALS
og deres familier rigtig godt at
kende. Jeg har modtaget adskil-
lige breve fra de, der besluttede
sig for at fa slukket for respi-
ratoren, og efterfglgende har
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Det eneste, vi kan veere helf sikre pd, er, at vi pd et eller andet tidspunkt skal dg, siger
Lars Krogh. Her med hjcelperen Alfrida Petersen.

jeg modtaget endog sardeles
positive breve fra pargrende,
hvor de ngje beskrev haendel-
sesforlgbet.

Jeg mener, at det absolut
bgr veere en menneskeret at
bestemme, om man vil opgive
den videre kamp mod uhelbre-
delige sygdomme. De "knaster",
der matte veere for at fa helt
klare love for, hvilke retnings-
linjer der skal veere opfyldt, ma
vaere til at overskue med de
mange erfaringer, de lande har
gjort sig gennem arene, hvor
det har veret tilladt lzenge.

Har du pa noget tidspunki gnsket,
at du kunne velge aktiv dgdshjelp,
ndar du tkke gnskede at leve mere?
Min aftale med min bedste

ven viser, hvor stor betydning
det kan have at have en afkla-
ring - for at fa et rimeligt liv.

En afklaring om, at man som
uhelbredelig syg kan velge livet
fra, hvis man ikke magter flere
af de udfordringer, sygdommen
byder pa.

Synes du, at muligheden skal vere
der for whelbredeligt syge, som ikke
gnsker al leve mere?

Absolut JA. Det kan give dem
fred til at leve et til tider fysisk
og mentalt udfordrende liv,

hvor positive og negative tanker
kemper om magten.

Hvad er vigtigst for dig nu, dér
hvor du er @ dit liv?

Det er min familie. Nyder at
kunne fglge bgrnebgrn, bgrn
og svigerbgrn og vore venners
liv — og naturligvis vaere en del
af det.

Huad giver mening for dig, ndr du
teenker pa dit liv?

Min hustru betyder meget for
mig, og det ggr hendes tre
piger og deres familier ogsd. Vi
er sa heldige, at alle fem piger
har nogle dejlige familier. Alle
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er raske og lever et spaeendende
og godt liv.

Begge mine piger er selvstaen-
dige, og de gnsker af og til at
vende nogle ting med mig. Det
kan vel altid vaere rart at blive
bekreftet eller hgre ens fars
mening for herefter at traeffe
sin egen beslutning.

Ogsa det at kunne hjzlpe
andre med ALS og deres parg-
rende giver mig mening — for
blandt andet at fortelle om de
erfaringer, jeg har hgstet gen-
nem 20 ar med ALS, og om
hvordan jeg i sin tid valgte at
tackle denne mit livs stgrste ud-
fordring. ; 1w

Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)

* En hurtigt fremadskridende sygdom, der medfgrer, at

musklerne i kroppen gradvist lammmes. Evnen il at traekke
vejret, synke og tale bliver pavirket, mens syn, hgrelse og
fglesans ncesten altid bevares normalt

* Der findes ingen effektiv medicinsk behandling, som kan

stoppe udviklingen af ALS, men nogle personer vaesiger at
f& livsforlaengende behandling med respirator

» Gennemesnitlig levetid er tre-fire &r

* Der er ca. 130 nye filfcelde af ALS om dret

» Ca. 400 mennesker i Danmark har ALS




Altiv dedshjcelp
sker allerede | dAg

Prcest og loege erkender,
at medlidenhedsdrab sker, men er uenige,
nd&r det geelder loviggerelse af det

Af Jane W. Schelde

I9Nar aktiv dgdshjelp allerede forekommer i
Danmark - og det er jeg ikke i tvivl om, at det
ggr - kan man lige si godt legalisere det.”

"Nej, det skal ikke tillades. Det er rigtigt, at med-
lidenhedsdrab forekommer, og det accepterer
samfundet indirekte, nar domstolene sjeldent
straffer hardt i den slags sager, men det er ikke det
samme som, at vi skal ggre det lovligt.”

To udsagn om aktiv dgds-

installeret hjertestartere pa plejehjem. Det er helt
grotesk. Man kan nzsten ikke fa lov at dg i dag,”
mener hun.

Loa Skovgaard Vibe Christensen vil heller ikke
udelukke muligheden for aktiv dgdshjelp over for
andre grupper end smertelidende patienter, selv
om det kan vaere mere problematisk. Men livet er
en vanskelig stgrrelse, og nogle kan miste livskraf-

ten og -energien, som g@r, at

hjelp fra en prast og en lage, "Livet m& gOdf veere smerte-  de ikke gnsker at leve mere,
og de udtrykker pracist de fuldt, men ikke lidelsesfuldt” mener hun. Netop den slags

modpoler, der er i debatten
om at indfgre aktiv dgdshjeelp
i Danmark.

Sogneprast i Esbjerg Loa Skovgaard Vibe Chri-
stensen er en af fortalerne for aktiv dgdshjalp,
fordi hun mener, at der er tilfeelde, hvor det vil
vare relevant.

"Der er nogle, der lider, og som vi ikke nér i dag
med den palliative pleje, der tilbydes, og selv om
det maske kun er fa tilfelde, bgr muligheden vaere
der for dem,” siger hun og afviser, at aktiv dgds-
hjzlp strider mod det kristne budskab.

"Livet er helligt, men vi er allerede for leenge
siden begyndt at pille ved den naturlige udvikling
pa livet. Vi behandler intensivt og har sagar faet

Loa Skovgaard Vibe Christensen

er svert at male, men kan fin-
des frem til gennem samtaler.

Ikke et lotteri

Hun er ogsa overbevidst om, at nogle leger al-
lerede i dag udgver aktiv dgdshjalp ved f.eks. at
skrue op for morfinen, s de er med til at afkorte
en dgende patients sidste tid.

”Nar det sker i forvejen, kan man lige sa godt
legalisere det. Det skal ikke vaere kriminelt at agere
i sadan en situation, hvis det er patientens gnske,
og laegen vurderer, at han ikke kan ggre mere,”
siger hun.

Hun mener heller ikke, at det skal veere et lottert,
om man kan fa hjelp til at dg, hvis det er det, man

AKTIV
D@DSHJALP

Der er nogle, der lider. og som vi ikke ndir i dag med den palliative pleje, der tilbydes, derfor bar muligheden for aktiv dgdshjoelp veere
der for dem.,” siger sogneprcest Loa Skovgaard Vibe Christensen. Foto: Stine Asmussen.

. gnsker, fordi det athanger af, hvilken lege eller

sygeplejerske der er pa vagt, og deres personlige
holdning til at opfylde deres gnske. Det skal vaere
en mulighed, der gaelder alle i den situation.

Loa Skovgaard Vibe Christensen kan godt for-
sta, at almindelige mennesker kan undre sig over,
at leeger godt ma slukke for respiratoren for en
person, der ikke lzengere gnsker den behandling,
vel vidende at personen vil dg af det. Afslutnin-
gen af respiratorbehandlingen sker med intensiv
smertebehandling og lindring, sa patienten ikke
lider. Hvorfor ma en lage eller anden person sa
ikke give en uhelbredeligt syg patient, der ikke har
respirator, en stor dosis morfin, nar han/hun ikke
gnsker at leve mere, og nar leegerne ved, at de ikke
kan ggre mere?

For Loa Skovgaard Vibe Christensen kan tilla-
delsen til at yde aktiv dgdshjalp betyde, at mange
uhelbredeligt syge vil give livet en chance, nar de
ved, at de kan sige stop, nar de ikke orker mere.

Om en lovligggrelse af aktiv dgdshjelp vil fore
til et stigende antal dgdsfald og med tiden en gli-
debane for, hvor mange der dgr pa den made, er
Loa Skovgaard Vibe Christensen ikke bange for.
Dels fordi det skal vaere tilpas sveert at fa aktiv dgds-
hjelp, dels fordi en lovligggrelse skal fglges af et

seerligt naevn, der kontrollerer, om reglerne over-
holdes. :

"Bliver tallet for hgjt, skal der muligvis reageres,
men det er klart, at nar noget gar fra et forbud til
en mulighed, vil det tage nogle ar, for man har et
retvisende talmateriale,” siger hun.

Et ubzerligt pres pa syge
Formanden for Lzgeforeningen, Mads Koch
Hansen, er stzerkt imod aktiv dgdshjelp og gnsker
ikke, at leeger skal have tilladelse til at medvirke til
den slags. Det vil pavirke tillidsforholdet mellem
lzege og patient, mener han, og desuden er leger
slet ikke uddannede til at bedgmme livskvalitet.
"Leeger kan maske forsta en patients gnske om
at dg, men det er ikke det samme som, at leegerne
gnsker at fa lov til at sla ihjel,” siger Mads Koch
Hansen, som mener, at alene tvivlsspgrgsmalet, om
hvem der egentlig gnsker, at patienten skal dg, er
et argument for ikke at tillade aktiv dgdshjelp. Er
det patienten selv, de pargrende eller samfundet?
“Hyvis vi indfgrte det, vil det legge et ubarligt
pres pa uhelbredeligt syge personer. De kan meget
let komme til at fole det som et krav, fordi de vil
vare en belastning for omgivelserne.”

Mads Koch Hansen henviser til Holland, der —>
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Loegerne gnsker ikke at & tilladelse til at sid ihjel. Det handler i stedet om at forbedre indsatsen for patienter | den sidste fase, mener

lcegeformand Mads Koch Hansen. Foto: Palle Peter Skov.

indfgrte aktiv dgdshjelp for 13 ar siden. Her viser
undersggelser, at ca. 3.500 personer i landet dgde
som fglge af aktiv dgdshjeelp i 2011, men tallet
er formentlig hgjere, da ikke alle dgdsfald bliver
indrapporteret, ligesom nogle af dgdsfaldene sker
uden patientens samtykke.

"Det kan blive en glidebane, nar man

mennesker ikke kan valge livet til, skal vi heller
ikke kunne valge det fra. Det skal slet ikke vare
en mulighed. I stedet skal folk tilbydes hjzlp til at
afslutte livet pa en made, der ikke omfatter aktiv

dgdshjelp.
"Vi kan maske ikke na alle med de tilbud, vi
har i dag, men vi kan na rigtig mange,”

efter kort tid piller ved de parametre, "Det er smerten siger Mads Koch Hansen, der mener,
der skal til for at fa aktiv dgdshjeelp,” og angsten, vi at det netop skal vaere den palliative
mener han og giver som eksempel en skal tage livet af pleje, der skal udbygges, nar man vil

person, der ligger i koma, hvor man
justerer pa kriterierne ved at sige, at
havde personen varet vagen, ville han
ikke have gnsket at leve.

"Jeg mener ikke, at leger eller andre kan hand-
tere at skulle vurdere, om en person skal have aktiv
dgdshjelp. Nogle mener, at leeger godt kan, men
det har jeg ikke set eksempler pa, at de kan,” siger
leegeformanden og mener, at leger, der udfgrer
aktiv dgdshjelp, bliver blinde for at se nuancer.
Det bliver for let at lade sig overbevise om, at det
er rimeligt at udvide kriterierne eller vurdere an-
derledes.

En veerdig dgd
Grundleggende mener legeformanden, at nar vi

forbedre indsatsen for patienter i den

- ikke patienten.” e tid.
Mads Koch Hansen ”Og sa skal vi blive bedre til at tale

om dgden. Vi taler aldrig om den, selv
om det er det eneste, vi kan vere sikre pa, vil ske.”
Ifplge Mads Koch Hansen er en verdig dgd
netop, at der er en ro og afklarethed om, at man
er naet til livets afslutning. At man kan handtere
smerterne, og at man er naet til en fase, hvor det
ogsa er blevet anerkendt af de pargrende.
"Man ma selvfglgelig godt vaere ked af det, men
det er ikke altid sgrgeligt, nar det kommer dertil,
hvor livet ebber ud. Hvis man netop har talt om

det og er afklaret,” siger Mads Koch Hansen. —a —
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AkTiv og passiv
dadshjoelp

Der skelnes skarpt mellem aktiv ¢ jcelp | Danmark. Aktiv dgcls-
hicelp er uloviigt og dermed straifbbcirt, mens passiv dzdshjcelp er tilladt.

Aktiv dedshjcelp

Aktiv dzdshjcelp betyder, at man foretager en bevidst handling med det
formd&yl at fremkalde d@zden has en anden person. Det kan f.eks. vigre it
give et dgcibringencie stof eller ved ait indgive midler, der pd lcengere sigt
ved fgre til daden.

Passiv dedshjcelp

Prssiv dzcishijcelp betyder, at man aver for en dgende person undlaicier ait
iveerkscette en behaindling eller afbryder en behandling, der er udsigtslzs
og kun vil forlsenge en igangvaerende dgdsproces. Det sidste kan f.eks.
vaere at afbryde respiratcrbehandling af en bevidstlas person.

Vurderingen af patientens tilstand, udsigter og behandlingsmuligheder
skall foretciges af en lzege, som skal handle undler ansvar bl.a. efter lcege-
loven. Men hvis lcegens totalvurdering netop er, ar en behandling kun vil
udskyde tidspunktet far dgdens indtraeden og er udsigtslass, er det ikke i strict
med lcegeloven ot undlaide at behandle en patient,

Det er heller ikke ulovligt at give smertestillende, beroligende eller lignende
midler il en dzende person, selv om midlerne kan medfazre, at
indtreeffer pd et lict ticligere tidspunkt. Domstolene vil i séidanne il :
anerkende, at et fagligt skzn fra en lcege om at lindre en dgende po‘nems
smerter vil vaere vigtigere end en kortvarig forlaengelse af patientens liv.

Patientens ret til at sige nej

En patient har pd sin side ret til at sige nej til at modiage en behandling,
som han eller hun ikke ginsker. Man skal informeres om konsekvenserne ved
at sige nej fil behandlingen, men beslutningen ligger has patienten selv,

En patient har cgsé ret til at afbryde en behandling, f.eks. respirator-
behandling, hvis han eller hun ikke @nsker den lcengere. Ogsd her skal man
informeres om, at konsekvensen ved dat afbryde behandlingen vil fzre il
dgden.

Livstestamente

En patient har mulighed for at nedskrive sine @nsker til behandling i livets af-
sluttende fase. Det sker i et livstestamente. Livstestamentet er bindende for
laegen, ndr patienten via testamentet har udtrykt sit gnske om at blive frita-

get for livsfarlcengende behandling | en situation, hvor man er uafvendeligt
dgiende. Livsfor gende behandling er en behandling, der ikke hjcelper til
helbredelse, bedring eller lindring, men alene en vis livsforicengelse. B

Kilde: Laegeforeningen
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Det Etiske Rad:
Lovoendring
er ungdvendig

Et stort flertal | Det Etiske R er imod! aktiv dzdshjoelp, og
den holdning blev bekrceftet §juli 2012 efter en grundlig debait
bloindt réidets 17 medlemmer.

» Ré&iclet mener, at det i meget hzj grad er muligt at skabe
anstcendige rammer for en vaerdig ded for clvorligt
syge mennesker cilene ved at have tilstraekkeligt fokus é
clen pallicitive omsarg,

» Hvis den palliative indsaits er fuldt udviklet og fungerer
tilfredsstillende, vil der vaere tale om uhyre & tilfaslde, hvor
uafvendeligt clzende patienter oplever aktiv dgdshjoeln sem
den bedste zsning.

» Der skail fortsat voere fokus pé at udvikle den pallicitive ind-
scifs

Det Etiske R&d mener, ot

» patienter ikke for enhver pris skal haoldes i live ved ot give
livsforloengende behandling i situctioner, hvor patienten er
uafvendeligt dpende, Disse tiifaelde skal héndteres pf en
hensigtsmcessig og etisk cicceptabel made

* e avancerede behandlingsmuligheder ikke skail benyttes til
at holde patienten kunstigt i live langt ud over rimeligheciens
graense, hvilket den nuvcerendle lovgivning heller ikke loeg-
ger op il

Om cravalget

* Misvisende af kalde det “passiv dgdshjcelp”. Det lyder, scm
om man lader st til, men man hjcslper faktisk - akfivi - den
dgende til at afslutte livet pé den bedst mulige méde, uden
a1t yde aktiv dzdshjcelp.

Et lile mindretal af Det Etiske R&ct (2 medilemmer) er diben over

for at lovligggre aktiv dgdshjcelo | nogle ganske fd tilfeelde:

Hvis patienten selv gnsker clet og er udsat far ubcerlige lidelser,

som en optimal pallictiv indsats hverken pd kort eller langt sigt

kan reclucere til ef cicceptalselt nivecau. MEN hvis loviigggzrel-

sen har voesentlige, negative falgevirkninger - f.eks. pa lasge-
patient-forholdet eller den pallictive pleje - zinsker mindretailiet
ikke, at aktiv dgdshjcelp skal tillades. i

Kilde: Det Etiske Rads udtalelse om aktiv dadishjzelo 12, juli 2012

Laes hele udtalelsen pd www.etiskraad. dk




Vi skal hjcelpe

med Of
Tl et i

give kvo
vV, gderer-

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
arbejder for, af personer med ALS fér et s¢& godf
og veerdigt liv som muligt

e W. Schelde
‘0 Nymann

ehabiliteringsCenter for
uskelsvind (RCfM) far

henvist ca. 130 mennesker om
aret, der er blevet diagnosti-
ceret med ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose). En voldsom
besked, som er fuldstendig
uoverskuelig og i de fleste til-
feelde skaber kaos og angst hos
bade den enkelte og familien.
Dgden rykker pludselig meget
teet pa.

“Derfor forstar jeg godt, at
naesten alle vil fa tanken om at
fa afsluttet deres liv, inden det
bliver uveerdigt. Angsten for
dgden og for de smerter, man
frygter, vil komme, ggr det hele
uoverskueligt. Det er heller
ikke nemt at tenke pé det korte
liv, der er tilbage at leve i,” siger
cheflege Jes Rahbek fra RCfM,
der igennem 25 ar har arbej-
det med personer med ALS og
deres pargrende.

Rehabiliteringscentret ser det
derfor som sin opgave i forhold
til personer med ALS at arbejde
for, at livet netop ikke skal blive
uveerdigt for den enkelte. Men-
nesker med ALS ma ikke fole
sig alene i den situation, men
skal hele tiden have nogle, der
kan stgtte og hjelpe, og det

netveerk er RCfM med til at op-
bygge sammen med ALS-team
pa neurologiske afdelinger, re-
spirationscentrene, hjemmeple-
jen, den praktiserende leege og
kommunens palliative team.

"Der skal altid veere tilstraek-
kelig og koordineret hjalp til at
opretholde et verdigt liv og til-
streekkelige tilbud om behand-
ling, der ggr det muligt at leve
med en livskvalitet, der er ac-
ceptabel. Vi skal hjzlpe med at
seette ord pa det uoverskuelige
og hjxlpe med at give kvalitet
til det liv, de har tilbage,” siger
Jes Rahbek.

S godt som muligt
Rehabilitering handler netop
om at give kvalitet til den enkel-
tes liv - at finde muligheder for
livskvalitet, ogsa i et liv, der er
begrenset pa grund af sygdom.

’Og livskvalitet er ikke det
samme som en forlengelse af
livet. Vores mal med rehabilite-
ring for personer med ALS er
ikke, at de skal leve sa lang tid
som muligt, men at de skal leve
sa godt som muligt.”

Det kan for nogle betyde at
tage imod respiratorbehand-
ling, mens det for andre er et

tet
loage

AKTIV

“Vores md&l med rehabilitering er ikke, at per-
soner med ALS skal leve sé lcenge som muligt,
men s& godt som muligt,” siger Jes Rahbek.

nej til den behandling.

Selv om livet er i fokus, nar
man taler om rehabilitering,
ber den ogsa omfatte dgden,
nar det drejer sig om personer
med ALS. Rehabiliteringspla-
ner skal gelde hele livet - ogsa
den palliative fase, mener Jes
Rahbek og tilfgjer:

"I den sidste fase af livet er
det rehabiliteringscentrets mal
at arbejde for, at personen far
en verdig afslutning. Dvs. sa
skansom som mulig, uden smer-
ter, og at man fér sagt ordent-
ligt farvel til sine pargrende.” —o

D@DSHJALP
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Ferievinder

I sidste nummer af Muskelkraft udloddede Dron-
ningens Ferieby i Grena et ophold pa feriecenteret
i forbindelse med opfgrelsen af nye testboliger.
Vinderen af lodtraekningen blev Lisbeth Doktor fra
Aarhus. Hun skal evaluere testboligen, sa Dronnin-
gens Ferieby kan tilpasse de kommende boliger til
gaesternes behov.

"Jeg havde glemt alt om, at jeg deltog, men jeg
gleeder mig meget til en lille ferie. Det lover godt,
for de spurgte med det samme, om der var serlige
hjelpemidler, jeg havde behov for. Jeg vil nok isar
kigge pa, hvordan stemningen er, om boligen har
en hyggelig indretning, og om den er godt udstyret i
kgkkenet. Da jeg tager mand og to bgrn med, haber
jeg ogsa, at det er et rart og familievenligt sted,”
siger Lisbeth Doktor.

Nyt nyhedsbrev

Nu kan folk, der ikke er medlemmer atf Muskel-
svindfonden, ogsa fa nyheder og historier i deres
indbakke. Muskelsvindfonden lancerede nemlig i
januar et nyt nyhedsbrev, der primzrt henvender sig
til folk, der ikke er medlemmer af foreningen, men
stadig har en interesse for vores univers.

Nyhedsbrevet udkommer ca. hver anden maned
og forteller om Muskelsvindfondens medlemmer,
aktiviteter og arrangementer pa en made, sa det
ogsa giver mening for mennesker, der ikke ngdven-
digvis har muskelsvind taet inde pa livet.

Som medlem af Muskelsvindfonden modtager du
vores medlemsnyhedsbrev, der fortaller mere in-
terne historier og nyheder, men nu kan andre altsa
ogsa fa gode historier ned i deres indbakke.

Tilmelding til det nye nyhedsbrev kan ske nederst
pa vores hjemmeside: www.muskelsvindfonden.dk
eller pa vores Facebookside: Muskelsvindfonden —
Plads til Forskelle.

Event Safety - mange opgaver og
flere folk

Muskelsvindfondens sikkerhedsafdeling, Event
Safety, star for prahospital og security pa Muskel-
svindfondens arrangementer, f.eks. Grgn Koncert
og Cirkus Summarum. Men samtidig selger Event
Safety sine kompetencer til andre arrangementer
aret rundt, og overskuddet herfra gir naturligvis til
Muskelsvindfondens arbejde.

12013 havde Event Safety 236 opgavedage, og
den store positive efterspgrgsel betyder, at 26 nye
fgrstehjelpsassistenter er i fuld gang med et ud-
dannelsesforlgb, si de fremover kan indga i den
prehospitale afdeling.

Uddannelsen til fgrstehjeelpsassistent varer i
alt 175 timer, afvikles over 6 weekender og afslut-
tes med en skriftlig og 4 praktiske prgver, hvor
en leegefaglig radgiviiingsgruppe medvirker som
CEnsorer. :

Event Safety havde i 2013 236 opgavedage, hvor de lgste opgaver
inden for fgrstehjcelp og sikkerhed ved arrangementer. Foto: Jakob
Boserup.

Bliv en del af det politiske liv

Pa Muskelsvindfondens landsmgde den 24. maj
2014 vzelges der traditionen tro personer til
formands- og naestformandsposterne, samt til
repracsentantskab. Er du medlem af Muskelsvind-
fonden, kan du ogsa blive en del af foreningens
politiske liv og vaere med til at sette dagsordenen
for det politiske arbejde.

Du kan fa dit kandidatur presenteret pa Mu-
skelsvindfondens hjemmeside. Du skal blot sende
os en prasentation og et pasfoto, sa leegger vi det
pa hjemmesiden. Praesentationen skal indeholde
dit navn, adresse, alder og nuverende beskaefti-
gelse. Desuden skal du fortelle om din tilknyt-
ning til Muskelsvindfonden, andre tillidshverv
eller bestyrelsesposter og dine meerkesager/
begrundelse for at stille op. Foto medsendes i jpg-
format.

Praesentation og foto sendes pa mail til leth@
muskelsvindfonden.dk. Sidste frist for indsen-
delse er 9. maj 2014. Prasentationerne vil 1g-
bende blive lagt pa hjemmesiden.
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Pia Quaade

Aider:
41 &r. 18 ar som frivillig | Muskelsvindfonden

Job:

Sygeplejerske pd& Ortopcedkirurgisk Klinik pd
Rigshospitclet. P& scmme vagt kan jeg skiffe
mellem at pleje en fin celdre Hellerup-frue til
at pleje en to meter hgj rocker med dystre
tatoveringer. Mit arbejde er spcendende,
udfordrendle og livsbekraeftende.

Job i crewet:

Stér bl.a for bagscenen. Det er artisternes
‘hjem’ pd& Gran Koncert. Er dog ogsd frivillig
leder péi andre af Muskelsvindfonclens
arrangementer.

Hvorndr har du sidst brugt din profession i dit
arbejde som frivillig?

P& bagscenen pda Gragn Koncert er der rig
mulighed og behov for ot “nurse”. Men jeg
bruger ogsd mine mere hdandvaerksmaoes-
sige sygeplejerske-kundskaber, Et band
havde fundet ud af, at de alle skulle have
vitamin-tilskud, inden de kunne g pd sce-
nen... og vupti s& stod jeg dér med et helf
bond med bukserne nede om anklerne og
skulle give dem en injektion i balien. Det
safte jo straks titten som bagscenechef i et
helt nyt lys.

Bedste oplevelse som frivillig:

Der har veeret mange bedste oplevelser -
det er jo en af grundene fil, at jeg stadig er
med - men “hvad der sker i crewet, bliver i
crewet”.

Veerste oplevelse som frivillig:

Modgaing har i alle tilfcelde rystet folk sam-
men og givet positive minder. S& veerste
oplevelse er, ndr jed har stéet i en situation,
som kunne veere gaet gruelig galt. Det er
jo desveerre sket, at der er figjet nogle telte
af sted og veeret faet pd at ramme nogen.

Favorit crew-ord:

Flere crew-ord har fulgt mig ud i den vir-
kelige verden: "biojo-maja” (fesfivaltoilet),
“rockergokker” (stor muggert) og “dyif”
(key-hanger). Skal jeg veelge ét ord bliver
clet clylf, fordi det er sjovt at sige og lettere
og meget mere “dansk” end ordet key-
hanger.

Hvad betyder piads til forskelle for dig?
Gensidig respekt og anerkendelse. Det en-
kelte menneske er intet i sig selv: Man er no-
get i kraff aof andre. SA jo bedre man kan
samarbejde med andre og fa clle(s) res-
sourcer i spil, jo stcerkere stér man.

Foto: Jakob Boserup




Patient OG

medmenneske A

For de fleste er det en star udfordring
at vaere afhcengig af andres hicelp
og veere tvunget ind i sundheds-
systemet. Journdlistiske fortcellinger
om pdtienten som medmenneske
kan give béde indblik, forstdielse
og respekt, viser ph.d.-afhandling
fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

n A. Voldgaard
‘Hine Asmussen

D e fleste alvorligt syge kender det: At vaere
reduceret til en syg. Et menneske, der skal
behandles pa, tales om pa konferencer og fortael-
les, hvad der er bedst. I stedet for et menneske,
der er meget mere og andet end blot syg.

At fa fortalt historien om, hvem mennesket bag
en kronisk og alvorlig sygdom er, satte journa-
list fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind,
Jorgen Jeppesen, sig for at ggre for godt tre ar-
siden. Og udover en ph.d.-grad fra Syddansk
Universitet har forskningen givet ham et vigtigt
indblik i, hvordan kronisk syge teenker om deres
hverdag og deres identitet i en situation, de ikke
selv har valgt.

Fokus for Jgrgen Jeppesens forskningsarbejde

“Det er enormt vigtigt at f& de smd ting med i historierne, for
de er med fil at tydeliggere og vise, hvordan man stadig er

menneske, selv om man er meget syg,” siger Jergen Jeppesen.

har veret seks mennesker med ALS, Amyotrofisk
Lateral Sklerose, som er sa alvorlig en sygdom, at
den bliver betegnet som kronisk terminal.

"Mennesker, der bliver ramt af alvorlig, kronisk
sygdom, oplever ofte, at det pavirker deres identi-
tet. Dermed opstar behovet for pany at fa fortalt,
hvem de er. Bade til dem selv og til omgivelserne
og herunder det sundhedsfaglige personale, der
i sadant et forlgb fplger dem tet. Og det er den
relation, jeg har beskaftiget mig med,” forteller
han.

Jorgen Jeppesen besggte hver af de seks delta-
gere i projektet fire gange inden for et ar. Hver
gang kom der en journalistisk fortelling ud af
besgget, og efter at deltagerne havde godkendt
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l_”Som udgangspunkt teenker man, at nér et mennej
ske far ALS, sé er der ingen hverdagstrivialiteter. Men
det er der. Mennesker med ALS skcendes ogsé med
deres barn, ndr de ikke gider st& op om morgenen,
og der skal stadig ryddes op efter morgenmaden
og kigges i ugeavisen.”

| Jargen Jeppesen, journdalist og ph.d., RCFM '

historierne, blev de printet pa
papir i en lidt bedre kvalitet
end normalt og sendt med
almindelig post til en reekke
sundhedsprofessionelle, som
deltagerne selv havde udvalgt.
“Man skal forestille sig, at du
sidder som sundhedsfaglig og
har meget at ggre med en pa-
tient. Patienten har sa udvalgt
dig som en af de vigtigste sund-
hedsprofessionelle i vedkom-
mendes forlgb, og derfor far du
fire gange pa et ar en historie,
der gengiver sa virkeligt, som
det kan lade sig ggre, hvordan
patienten har det og teenker om
sit liv og sin situation. Mit ud-
gangspunkt har vaeret, at man
som faglig person i sadan en si-
tuation vil begynde at se patien-
ten som et medmenneske, og at
det er den dimension, den syge
har brug for for at blive gen-
kendt som netop et medmen-
neske og ikke kun en patient,”
forklarer Jgrgen Jeppesen.

Forskellige fortzllinger
Det er seks meget forskellige
mennesker, som Jgrgen Jeppe-

sen har interviewet. Og der er
kommet 24 meget forskellige
fortzllinger ud af det. Mens
én er helt pa det rene med
sygdommens alvor og ikke har
problemer med at formulere
den, har en anden det
bedst med at lade
som ingenting. Og
begge dele er lige
rigtigt, fastslar
han:

"En af histori-
erne er nxrmest
en antifortelling,
fordi interviewper-
sonen ikke rigtigt
kan se, hvorfor det
er vigtigt og interessant
at hgre hendes historie. Hun
oplever, at de, der leeser hendes
historie, synes, den er interes-
sant, men hun kan ikke selv for-
sta det. Men hun er vigtig, fordi
hun jo reprasenterer dem,
der har det ligesom hende.

En psykolog vil nok kalde det
fornzegtelse, men sadan opfat-
ter jeg det ikke. Hun ved godt,
hvad det er for en sygdom,
men hun har ikke behov for at

Lees alle 24
fortcelllinger fra
- phd.-projektet pé :
RehabiliteringsCenter for |
Muskelsvindls hiemmesidle:
www.rcfm.dk/forskning- |
 udviking/rehabllitering-
) som-farfaelling/

tale om den eller mgde andre
i samme situation. Og det,
forteellingerne ogsa i det her
tilfeelde kan, er jo at formidle
til de sundhedsprofessionelle,
at hun ikke vil have det, som de
i den bedste mening synes,
. devil forberede hende
% pda. Hun er bange
) for mgderne med
dem, fordi de
overskrider hen-
des grenser, men
de ved det ikke,
for de far hendes
fortelling.”
Ifplge Jorgen Jep-
pesen er det farste
gang, at nogen bruger en
journalistisk narrativ metode
som kommunikationsredskab i
rehabiliteringsarbejdet. Og selv
om personlige historier i bund
og grund er noget, som vi alle
kan fortaelle, er det ikke alle,
der kan formidle det sagte og
det oplevede som noget, der
kommer andre ved:
"At bruge den journalistiske
narrative metode kraever en fag-
person, der mestrer interview-

teknik, forstar at observere og
formidle de tavse informationer
samt kan skrive bade levende
og loyalt. Det er journalistiske
kernekompetencer, sa derfor er
den fortzllende journalistik et
oplagt redskab at bruge i reha-
biliteringsarbejdet,” siger han.

Udover at beskrive, hvordan
det er at prgve at forsta det,
som er umuligt helt at forsta for
andre end dem, der star med
timeglasset i handen og ser livet
lgbe ud, har det vaeret Jorgen
Jeppesens mission ogsa at vise
hverdagen gennem forteellin-
gerne. For selv om der star syg-
dom og dgd mejslet hen over
ALS-patienternes dagligdag, er
der stadig masser af hverdags-
begivenheder, som er med til at
seette kulgr pa livet. Under sine
besgg hos de seks projektdelta-
gere brugte han derfor mange
timer pd at betragte netop al-
mindeligheder.

"Som udgangspunkt teenker
man, at nar et menneske far
ALS, sd er der ingen hverdags-
trivialiteter. Men det er der.
Mennesker med ALS skandes

%

Hanne Stenmoses fortcelling, Historie IV, “Jeg er her hver dag”:

"I dag er Hanne kicedt i en bldlig ulden kjole, der fgles lun, bare man ser p& den. Et
par sorte, strikkede benvarmere holder fodkulden pd afstand. Det er 4. januar 2011,
364 dage er gdet siden farste interview, og det fales ikke forkert at snakke om frem-
fiden.

Teenker du nogensinde pd daden?"

Foto: Bo Nymann, januar 2011 J

/

Egon Leth Mogensens fortcelling, Historie IV, “Et menneske som de selv mdé under-
spge”

“Der har veeret ting, som jeg slet ikke selv har tcenkt pd, da vi startede. Men jeg
synes, du ramte dem, fordi du ikke har provokeret mig til at fa nogle ting frem, Du er
kommet meget tcet pd mig med spargsmdl, som jeg har veeret glad for, at du har

kunnet stille over for mig. Det er den store forskel.”

Foto: Sgren Holm / Chili, maj 2011 j




“Mit udgangspunkt er, at ndr man har ALS eller en anden meget alvorlig syg-
dom, s& er noget af én syg, men meget mere er ikke, og hvordan sikrer man,

at den del ogsd fér sin plads?” sparger Jergen Jeppesen.

ogsda med deres bgrn, nar de ikke gider sta op
om morgenen, og der skal stadig ryddes op efter
morgenmaden og kigges i ugeavisen. Det er
vigtigt at tydeligggre det hele, for det er ogsa i
dagligdagslivet, at patienterne kan genkende sig
selv: Arets gang er den samme, naboerne er de
samme, livretterne er de samme, og hunden skal
stadig luftes.”

Stadig et menneske

Jorgen Jeppesen bruger begrebet "nynormalise-
ring” om den proces, det er at genfinde sig selv i
en alvorlig sygdomssituation. Og i den proces er
netop hverdagen en vigtig ingrediens:

"Det bliver enormt vigtigt at fa de sma ting med
i historierne, for de er med til at tydeligggre og
vise, hvordan man stadig er menneske, selv om
man er meget syg. Mit udgangspunkt er, at nar
man har ALS eller en anden meget alvorlig syg-
dom, s er noget af én syg, men meget mere er
ikke, og hvordan sikrer man, at den del ogsa far
sin plads?”

Det ggr man for eksempel ved at fortelle histo-
rierne, som Jgrgen Jeppesen har gjort det i sin
ph.d.-afhandling. Og han betragter ikke bare for-
tellingerne som en form for arbejdsredskab, som
skal ggre de sundhedsprofessionelle til bedre
samarbejdspartnere for patienterne. Han ser
ogsa beretningerne som en form for gave, som

meget syge mennesker har at give:

"Ofte tror man, at meget syge mennesker kun
kan tage imod og hjelpes, men ethvert menneske
kan give noget og har brug for at give noget, ogsa
meget syge mennesker. Derfor ser jeg ogsa reha-
biliteringsfortzllingen som en gave. Har du som
alvorlig syg ikke andet at give, kan du give din
historie, og det, synes jeg, er en verdifuld gave at
fa for andre mennesker,” siger han. 3

Rehabiliteringsfortellingen er ikke en del af
standardtilbuddet til alvorligt syge mennesker:
Men den burde veaere det, mener Jgrgen Jep-
pesen. For erfaringerne fra ph.d.-athandlingen
bekrafter, at det kan blive lidt mindre sveert at
leve med den sygdom, man nu er ngdt til at leve
med, nar der bliver sat ord pa. Ord, som i mange
tilfelde er sveere at sige eller finde, men som ikke
desto mindre er vigtige at fa formidlet.

“Jeg kalder ogsa fortellingerne for virkeligheds-
skrivning, for selv om jeg som skribent fortolker,
hvad der bliver sagt, er fortzllemaden noget af
det tetteste, man kan komme pa ikke at snyde lze-
seren. Det er historier, som bringer patienten og
de sundhedsprofessionelle tettere pa hinanden—o

som de medmennesker, de uundgaeligt ogsa er

i forhold til hinanden. Og det kan i sidste ende
resultere i et bedre behandlingsprogram for den
enkelte,” tror han.
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Svoert ot hove
ot aktivt IV

18-arige Jakob Beck kan kun & hjcelp
effer hjiemmmehjcelps-paragraf

99Det’ nedern, at jeg ikke laen-
gere kan komme pa sommer-
ferie sydpal”

18-arige Jakob Beck fra Ha-
derslev er rigtig treet af kom-
munens afggrelse om, hvilken
hjelp han skal have, efter at
han fyldte 18 ar. Den betyder
nemlig, at han ikke leengere
kan tage pa ferie med sine
foraeldre til udlandet. Han
kan heller ikke umiddelbart
flytte hjemmefra eller deltage
i el-hockey-treening eller andre
aktiviteter uden for hjemmet,
uden at hans mor skal med som
hjalper. Og det er ikke lige det,
en 18-arig har mest lyst til. Det
er i det hele taget svaert at have
et aktivt liv som andre unge pa
hans alder. :

Jakob Beck har muskelsvind-
diagnosen kongenit myopati,
sidder i kgrestol og bruger re-
spirator. Dertil kommer, at han
har et synshandicap og et hg-
rehandicap, som bl.a. betyder,
at han har problemer med at
orientere sig uden for de vante
rammer, fordi han har sveert ved
at "stille skarpt”. Et betydeligt
hgretab pd begge grer pavirker
ham i sociale sammenhznge.

Men Jakob gar i en almindelig
skole, hvor han i dag gari 9.
klasse. Han har valgt at ga klas-

sen om, fordi han havde meget
fraveer pa grund af sygdom pa
9. klassetrin.

Indtil Jakob blev 18 ar, har
han altid haft to hjelpere med
sig, nar han var udenfor hjem-
met, fordi han har respirator
og har brug for meget hjelp i
det daglige. Men da han fyldte
18 ar, overgik han til voksen-
afdelingen i kommunen, og
hans hjezlp skulle bevilges efter
andre paragraffer. Og det var
dér, problemerne begyndte.

Kun hjzlp i hjemmet
Kommunen vurderede, at Jakob
Beck ikke selv kunne vaere ar-
bejdsleder eller arbejdsgiver for
en BPA-ordning (Borgerstyret
personlig assistance) efter § 96
i serviceloven. Derfor fik han
bevilget sin hjelp efter § 95,
som fungerer efter reglerne

for hjemmehjelp. Altsa en
hjelp, der ydes i hjemmet, og
hvor hjzlperen ikke ma hjalpe
uden for hjemmet. § 95 er sa
blevet suppleret med en led-
sageordning pa 15 timer om
maneden, hvor en hj=zlper kan
ledsage Jakob uden for hjem-
met til f.eks. el-hockey-treening,
biografture og andre aktiviteter
-men kun i 15 timer om mane-
den.

”Og hvad rekker 15 timer,
hvis man gerne vil vaere aktiv,”
sporger Jakobs mor, Hanna
Beck, som har taget sagen op
pa sin sgns vegne.

Hjzlpen efter § 95 betyder, at
hvis familien vil pa sommerferie
i udlandet, som de plejer, ma
hjalperen ikke komme med,
eller ogsa skal familien selv be-
tale for hjelpen. Og hvis fami-
lien vzelger at holde ferie i Dan-
mark, vil kommunen kun betale
for hjelperen, mens han/hun
er pa vagt. Ikke transporttiden
til f.eks. et sommerhus. Den
skal familien eller hjelperen
selv betale.

"Problemet er, at § 95 slet
ikke er beregnet til en person
som Jakob. Det er en ordning,
der gaelder i hjemmet - maske

for en zldre, sengeliggende
person, der er hjemme - ikke
for aktive unge som Jakob, der
gerne vil ud og ggre det samme
som andre unge,” siger Hanna
Beck.

Giv ham en chance
Kommunens argument er, at
Jakob ikke kan veere arbejdsle-
der for sine hjxlpere, men det
er Hanna Beck uenig i.

"Maske kan han ikke det lige
med det samme - hvem kan
det, nar man lige er fyldt 18
ar - men sa kan han laere det. Vi
har sggt om at fa en stgttepae-
dagog til ham, sa han kan lere
det, men det har han ikke faet,
siger Hanna Beck.

Hun kan marke pa Jakob, at
han er blevet mere voksen og

»

efterhanden kommer mere pa
banen i forhold til hjzlperne.
Det er stadig hende, der star for
ansezttelsen af hjeelperne, men
det er Jakob selv, der oplerer
dem og forteeller, hvordan han
gerne vil hjzlpes.

Vi synes ikke, kommunen
kender Jakob, og at de er alt
for firkantede, nar de ikke vil
give ham chancen for at lere at
vaere arbejdsleder,” siger Hanna
Beck.

Hun haber, at der kommer
en ndring i reglerne, si Jakob
kan fa en hjelperordning, der
giver ham chancen for at fa et
aktivt ungdomsliv og mulighed
for at tage pa ferie i udlandet

som alle andre. == =

§ 9509 § 96

Her kan du lcese mere:

Lovieksten i Serviceloven
§ 95 0g § 96 - f.eks. pa
www.lobpa.dk/bpa/love-
regler/

Vejledning til administrati-
on af BPA-ordningen efter
§ 96 og § 95 p& Kommu-
nernes Landsforenings
hjemmeside: www.kl.dk -
spg pd vejledning BPA

Muskelsvindfondens
haringssvar til sociatmini-
steriet om nyt lovforslag fil
BPA-ordningen pd& www.
muskelsvindfonden.dk/
handicappolitik - klik p&
BPA.
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Kludetceppe-paragraf

Servicelovens § 95 stavnsbinder unge med handicap,
mener Muskelsvindfondens udviklingschef

Af Jergen Lenger

Muskelsvindfonden og
andre handicaporganisa-
tioner har igennem lengere tid
forsggt at forklare folketingspo-
litikerne om problemerne med
at fa hjaelpere bevilget efter

§ 95 i serviceloven i forhold til
yngre personer med et handi-
cap og iser i forhold til, at man
ikke ma tage hjelperne med til
udlandet.

Sidste sommer indrgmmede
socialminister Karen Hzekke-
rup, at dette ikke var hensigten
med reglerne, og at ministeriet
ville se pa mulighederne for en
pracisering. Men siden kom
der ny socialminister, og intet
er sket. Men en vis lydhgrhed
over for problemet er der tilsy-
neladende, sa maske er der en
lgsning pa vej pa det ene pro-
blem i paragraffen.

Tilbage star dog fortsat, at
servicelovens § 95 ikke giver
tilneermelsesvis samme behovs-
dzkning som BPA efter service-
lovens § 96.

Mellem to stole
Problemerne med servicelovens
§ 95 kan bedst karakteriseres
ved et billede af to stole. Den
ene stol er § 83, der handler
om hjemmehjzlp. Den anden
stol er § 96, der handler om
BPA (Borgerstyret Personlig As-
sistance). § 95 er sa hullet imel-
lem stolene.

Servicelovens § 95 er nemlig

lidt af et kludetaeppe. Indholds-
maessigt svarer den mest til § 83
om hjemmehjaelp, men da hjal-
pen som regel udbetales som
kontanter, ligner den i sin form
mest § 96.

Man kan lande i § 95, 1) hvis
kommunen ikke kan stille ngd-
vendig hjalp til radighed, eller
2) hvis man har ret til mere end
20 timers hjemmehjzlp, eller
3) hvis kommunen beslutter at
udbetale hjelpen til en neert-
stdende person, fordi man selv
hverken kan vare arbejdsgiver
eller arbejdsleder.

Servicelovens § 95 er ofte al-
ternativet, hvis kommunen af
den ene eller anden grund ikke
mener, man kan fa BPA efter
servicelovens § 96.

Men desvarre er der alvorlige
mangler ved paragraffen.

Hjelp i hjemmet

For det fgrste sker udma-
lingen efter kommunens
“kvalitets”standarder for hjem-
mehjelp, hvilket ggr hjelpen
usammenhangende og oftest
med langt ferre timer end
BPA. 7 minutter til dit og 12
minutter til dat, renggring og
bad engang imellem, og ved
hgjtiderne maske lidt ekstra
hjzlp. Hjemmehjelp giver ikke
pa samme made som BPA bor-
geren mulighed for aktivitet og
sammenhzang i dagligdagen.
Derfor kan det vaere noget af

en kold afvaskning at blive de-
graderet fra § 96 til § 95.

For det andet skal hjemme-
hjaelp forstas meget bogstave-
ligt: det er hjelp i hjemmet.
Ikke uden for hjemmet. Hjelp
efter § 95 kan kombineres med
en ledsagerordning efter ser-
vicelovens § 97, men grensen
pa 15 timers ledsagelse om ma-
neden giver ikke mulighed for
at leve et aktivt liv. De 15 timer
rekker i bedste fald til de mest
ngdvendige ggremal.

Man kan ikke tage sin hjalp
med ved ferier i udlandet, og
man er reelt stavnsbundet.

Skiftende socialministre har
sagt om problemstillingen, at
de har fuld tillid til kommu-
nerne, at der altid skal ske en
konkret og individuel vurdes
ring, og at borgerne bare kan
klage. Men klager fgrer ingen
vegne hen, for udmalingen er
jo netop i overensstemmelse
med “kvalitets”standarderne, og
snakken om tillid og konkret
individuel vurdering fremstar
derfor som tom snak.

Det er ikke rimeligt, og det er
ikke anstendigt.

Jakob Becks historie er desverre tkke
enestdende. Flere andre unge med
handicap far hjelp efter § 95, som
dermed begrenser deres mulighed
Sfor at have et aktivt liv.

=
o
&
Q
=
1
=<
[]
P74
[%2]
=
=




2014 bopler aof nye
akftiviteter - og det koster

llzbet af 2014 &bner Muskelsvindfonden op for,
at man kan stette fereningen via hjemmesiden

Lebech

amtidig med at Muskelsvind-

fonden fik ny hjemmeside,
begyndte arbejdet pa at forene
fundraising til vores forskellige
projekter i medlemsforeningen
med nye muligheder online.
Derfor er vi ikke mange klik
vaek fra at kunne praesentere en
ny og nemmere made at stptte
projektarbejdet pa. Vi vil stadig
sende ansggninger til fonde,
legater og puljer, som gennem
arene har stgttet Muskelsvind-
fondens generelle arbejde og
de mange udviklingsprojekter,
som hele tiden er med til at
kvalificere foreningens indsats
yderligere.

Grupper for teenagepiger
Nogle af de projekter, der i
fgrste omgang spges midler
til i 2014, er sa forskellige som
nye netverksgrupper for teen-
agepiger, materiel til den nye
multihal pa Musholm Bugt Fe-
riecenter, sa den kan komme til
at boble af liv og aktivitet, samt
nye aktiviteter for foreningens
gaende medlemmer.
Pigegrupperne er opstaet som
en del af RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds store pige-
projekt, hvor det undersgges,
hvordan pigerne mestrer deres
liv med muskelsvind. Vi haber
at kunne starte indtil flere
pigegrupper op i gst og vest,
sa pigerne kan finde sammen

Fradrag for bidrag til Muskelsvindfonden

Veer opmeerksom pd reglerne for skattefradrag i forbindelse med bidrag
givet il Muskelsvind-fonden. Alle bidrag uanset belgbets starrelse kan
fradrages indtil 14.500 kr. fra fgrste krone. For at foreningen kan indberette
belabet til Skat, er det vigtigt, at navn og cprnr. noteres ved indbetalin-
gen af bidraget. Har du spgrgsmdl om fradrag, er du velkommen til at ‘
kontakte Line Kirsten i Muskelsvindfondens gkonemiafdeling: liki@muskel- |
svindfonden.dk eller 89482222, eller Ices mere pd& www.skat.dk. f

omkring de udfordringer, de
mgder i dagligdagen.

Bolde, mél og inventar
Multihallen pa Musholm Bugt
Feriecenter er snart en reali-
tet. Hermed ogsd muligheden
for at skabe mange forskellige
aktiviteter for mennesker med
funktionsnedsattelse af enhver
art. Vi har dog en lang gnske-
seddel med materiel, som ikke
kan kgbes for de indsamlede
midler afsat til byggeriet. Det
drejer sig bl.a. om sma fodbold-
mal, alverdens bolde, madras-
ser, bander til el-hockey og
inventar til forvandlingshulen.
Ogsa ny udendgrs legeplads og
en multibane er pa gnskesed-
len.

Samlet set mangler vi 1,5 mio.
kr., inden hallen star feerdig i
sommeren 2015, sa vi haber,
at mange kan se veerdien i de-
taljerne og derfor gnsker at
hjzlpe med at fa dem pa plads.

Inklusion og de unge
Mange af Muskelsvindfondens

medlemmer sidder ikke i kgre-
stol, og de efterlyser aktiviteter
for gaende med muskelsvind.
Det vil vi i foreningen gerne
impdekomme i lgbet af de
naste par ar med nye aktiviteter
rettet mod denne malgruppe.

Vi skal endvidere stgtte op
om inklusion i skolerne, sa
bgrn med muskelsvind ogsa far
en sjov, spendende og lererig
skolegang. Og sa skal vi videre-
udvikle projekter for de unge
medlemmer, sa de er klar til at
tage fat pa voksenlivet.

Kun et klik vaek

Sa der er nok at tage fat pa i det
kommende ar og masser af pro-
jekter og aktiviteter, som skal fi-
nansieres med stgtte fra fonde,
legater, puljer, og de mange,
som gnsker at give foreningen
en ekstra stgtte gennem et pri-
vat bidrag. Om kort tid kan det
ske via www.muskelsvindfonden.

dk

Lene Lebech er fundraiser : Muskel-
svindfonden.




OVGI’Sigf over indsamlede midler 2013 weigb over 2500 kr)

Fond, legat, pulje

Flemming G. L. Petersens Fond Kr. 420.000

Social- og Integrationsministeriet, Handicappulien  Kr.  209.044
Dsterbro Banko v. Ulla Hautop K. 100.000

Victor Mogensens Mindelegat  Kr. 80.000

Sigrid og Ove Olsens Fond Kr, 35.000

Kulturstyrelsen, Bladpuljen K. 34.758

SIG's Gavefond (Scandinavian Tobacco Group) Kr. 30.000
Nordens Velfcerds Center K. 26.000

Frimodt-Heineke Fonden K. 25.000

Grosserer Andreas Collstrop & Sgn Rudoif Collstrops Mindelegat  Kr. 25.000
Bagermester Johan Frederik Aschengreens Legat K. 20.000
Ingenigr Gustav Furrer og Hustrus Fond ~ Kr 20.000

lait Kr. 1.024.802

Starre private bidrag*

Lars Lemonius  Kr. 193.000

Aase Viberg Hansen  Kr. 15.000
Kalkon Aps  Kr. 12.500

Anne Henning-Olsen  Kr. 10.000

Hans Christian Iversen Vestergaard Kr. 5.000
Else Wolff K. 5.000
Anette Setthnes  Kr. 5.000
Marie Louise Borgen  Kr. 5.000
Serife Cetin Kr. 5.000
Carsten Bak  Kr. 5.000
Hanne Kjcerulffs 70 &rs fgdselsdag  Kr. - 4,531
Holger Lggstrup Nielsen  Kr. 4.500
Kirsten Cetin Kr. 3.000
Finn og Laila Laursen  Kr. 3.000
Kresten Bjerre Kr. 2.500
)’

lalt Kr.. 277.531 .

Julebidrag Kr. 132.048
Barebidrag Kr. 12.250

Arv Kr. 6.793.550

*Vi modtager i lgbet af dret mange Men bidragene er scmlet set cgsé
mindre bidrag fil fareningens arbejdle. med fil af sikre Muskelsvindfanclen den
Dem kan vi slet ikke undvaere. Farst maoms-kompensaticn, sam vi benyiter

og fremmest er de med til at styrke os of | mange sammenhcenge i fore-
medlemsarbejdet cg de mange pro- ningen. Derfor er ethvert bidrag vigtigt
jekter, vi hele ticlen scetter i gang for for Muskelsvindfondens arbejde.

at skaibe mest mulig plads til forskelte.
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Kun skgnheds-
pletter | loviorslag

om BPA

Foto: Helene Bagger

Id.nr.46335

SORTERET MAGASINPOST

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Det var flere ars intensivt arbejde i Mu-
skelsvindfonden, der blev afsiuttet, da
de to - nu tidligere — ministre Astrid
Krag og Annette Vilhelmsen for et par
uger siden sendte et lovforslag i hgring.
Et lovforslag, som skal lgse de proble-
mer i navnlig Region Hovedstaden, der
opstar, fordi reglerne om BPA i servi-
celoven og reglerne om respirations-
behandling i sundhedsloven kolliderer
med hinanden.

Jeg har skrevet om det igen og igen,
fordi man som respiratorbruger i Re-
gion Hovedstaden har mistet de rettig-
heder, man ellers har efter reglerne om
BPA. Man er ikke blot blevet frataget
retten til selv at veere arbejdsgiver for
sine hjelpere, men ogsa retten til blot
at vaere arbejdsleder og retten til selv

at velge, hvilket firma eller hvitken for-
ening der skal vaere arbejdsgiver. Oven i
alt dette har handicaphjalpere hos
respiratorbrugere i Region Hovedsta-
den ogsa haft darligere lgn- og arbejds-
vilkar end andre handicaphjelpere.

Der er et par skgnhedspletter i lovforsla-
get, men i store treek lgser lovforslaget
problemerne. Fremover vil man som
respiratorbruger med BPA altid mindst
veere arbejdsleder for hjelperne, og
man vil frit kunne veelge arbejdsgiver
blandt alle godkendte firmaer og for-
eninger. Det vil veere op til lokale aftaler
mellem region og kommuner, om man
fremover kan fortsaette som arbejds-
giver, nar man far respirator, og dét er
skgnhedspletten. Men jeg er nu fortrgst-
ningsfuld, for det har man kunnet indtil
nu i fire af regionerne, sa det endrer de
nok ikke. Og mon ikke vi kan snakke os
til rette med Region Hovedstaden?

I hvert fald vil alle nuvaerende 'ré's'pira-
torbrugere, der selv er arbejdsgivere,
bevare denne ret uanset fremtidige afta-
ler mellem region og kommuner.

Samtidig skal hjelperne aflgnnes efter
samme faste takster som hjelpere hos
andre brugere med BPA, hvilket i hvert
fald i Region Hovedstaden vil fgre til
forbedringer.

Forud for lovforslaget har der veret
nedsat en langsomt arbejdende arbejds-
gruppe, hvor Muskelsvindfonden har
varet reprasenteret, og det skal ikke
vaere nogen hemmelighed, at bglgerne
er gaet noget hgjt i forhold til Region
Hovedstaden.

Dette forte til, at Muskelsvindfonden
bagefter blev inviteret til mgder med
Region Hovedstaden og Respirations-
center @st (RCA), hvor vi fik luftet
vores utilfredshed med mangt og meget;
men det positive er, at vi faktisk ogsa fik
Igst de fleste problemer og fik lagt grun-
den til et godt fremtidigt samarbejde.

Blandt meget andet har RCO nu lem-
pet en del af de tiltag, der med rette
feles som utidig kontrol og indblanding
i respiratorbrugernes liv, og respira-
tionscentrene er nu giet i gang med at
etablere den permanente bagvagt, der
kan bruges, nar man bliver indlagt pa et
lokalt hospital.

Alt i alt synes jeg der er grund til at

sige tak til de to afgaende ministre, fru
Vilhelmsen og fru Krag, samt til bade
Region Hovedstaden og Respirations-
center @st for gode bidrag til en bedre
fremtid for respiratorbrugere med BPA.




