®

M

NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN
MAJ 1999

Hollandske forsegskaniner

é\ c98 lees side 17 |

.
-----

-

|
|
En feellesskabende virksomhed i

lces side 27 |




muskel

— kraft

3/99

. Jubilzeumsreception 1 lokalgruppe - Legetoj til born 1 Sydafrika.

Om at {3 hjxlpere og at losri;re sig fra forzldrene.

I juni arrangerer MarselisborgCentret en konference om rehabilitering i praksis.
Evald Krog er tilbage som formand efter lang tids sygdénx men kun i f3 ar.

Vi er ikke os selv nok, hedder det i et skarpt svar pd et debatindleg i Muskelkraft.
I Holland samarbejder patient, forsker og medicinalindustri i behandlingsforseg.
Medarbejdere i fonden er ikke for dominerende, men blot initiativrige.
Muskelsvindfonden etablerer debatcafé pd Internettet.

Den skriftlige drsberetning fra Muskelsvindfondens bestyrelse.

Ni kandidater til repraesentantskab, formand og nastformand.

Den okonomiske drsberetning fra Muskelsvindfondens bestyrelse.

Medlemmer kan kobe billétter til Ah Abe og Gren Koncert til halv pris.

Mor og sen fortaelle; om manglende samarbejde, da sennen segte pension.

Mor til 10-4rig dreng har et krevende, men godt samspil med kommunen.

En far skriver om uforklarlige signaler i forbindelse med sennens dod.
Handicappede pa festival - Personlig udvikling - Modeopvisning - Sikkerhed i biler.
22 muskelsvindlere fra Norden medtes til en uge fuld af aktiviteter og snak.
Aktivitetskalender - Adresser.

Evald Krog er forarget over amtsborgmester Bent Hansens kritik af medicinal-
industriens indflydelse pd patientforeningerne. Problemstillingen er vendt
fuldsteendig pi hovedet, skriver han bl.a.

Der blev knyttet band pd mere end én made,
da en flok unge muskelsvindlere fra Norden
var samlet til udvekslingsuge pd Musholm
Bugt Feriecenter.
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Kgbenhavns Lokalgruppes 25 irs ju-
bileeum blev markeret den 17. april
1999 med en reception pi Redovre-
gird, hvor omkring 140 mennesker
deltog. Receptionen blev afholdt i
forlengelse af temadagen, der om-
handlede “Forskning og etik”.

I anledning af jubileet causerede
reprasentantskabsmedlem og med-
lem af lokalgruppen Anita Kruse og
landsformand Evald Krog over grup-
pens mangedrige og vedholdende ar-
bejde. Anita fremhaevede lokalgrup-
pens demokratiske arbejdsform som
grundleggende for gruppens plan-

leegning og gennemferelse af tema-
dage.

Evald havde kun rosende ord at
sige om lokalgruppen og dens virke.
Gruppens arbejde var for ham ud-
tryk for kvalitet i mere end én hen-
seende. Pi temadagene har man
veeret istand til at kombinere rele-
vant og hgjt kvalificeret viden med
et andet og ikke mindre verdigt ud-
tryk for livsappetit: Den gode og
altid efterspurgte frokost.

Evald indremmede, selv om han
ikke var meget for det, at Kgben-
havns lokalgruppe er et godt eksem-

Muskelsvindfondens ulandsgruppe,
Muskuland har igennem to ar stottet
en sydafrikansk foreldreorganisation
1 deres arbejde for at forbedre vil-
kirene for handicappede bern. Siden
maj 1997 har DiCAG (Disabled
Childrens Action Group) modtaget
2,9 mill. kroner gennem Muskel-
svindfonden til at etablere og udvikle
dagcentre for handicappede bern,
primert i de sorte townships. Dag-
centrene drives af frivillig arbejds-
kraft, typisk medre til handicappede
born, og er ofte indrettet i mgdre-
nes egne hjem. Pengene til projektet
er kommet fra en bevilling fra det
danske udenrigsministerium, Danida,
med Muskelsvindfonden som den
danske samarbejdspartner.

Projektet udleb ved udgangen af
1998, men Danida har 1 dette forir
bevilget yderligere knap 1,5 mill.

kroner til en tre-irig forlengelse af
projektet. En medvirkende arsag til
forlengelsen er, at projektet pi
mange mdider har varet en succes. [
de knap to dr projektet har eksisteret,
er det lykkedes DICAG dels at skabe
meget politisk opmaerksomhed om
handicappede berns vilkir og rettig-
heder, dels at stotte og oplere mange
forzldre i bide at drive de nzvnte
dagcentre og at stotte deres handi~
cappede bern bedst muligt.

Behovet for sidvel undervisning
som flere dagcentre er dog fortsat
stort, og derfor gnskede bide DiCAG
og Muskelsvindfonden at fi mulig-
hed for at fortsette arbejdet.

Som et sideelement til projektet
har Muskuland netop taget inititativ
til en legetajsindsamling blandt Mus-
kelsvindfondens medlemmer. Mange
af dagcentrene i Sydafrika har ikke

RUNDT OM FONDEN

-

pel til efterlevelse for hele Muskel-
svindfonden — pi trods af at initiati-
verne udspringer fra Sjelland og
ikke fra Arhus!

Siden formdede entertaineren Si-
gurd Barret at holde alle, bide bern
og voksne tryllebundet ved at frem-
fore sig som amerikansk showman
med hgj cigarfering og imponeren-
de musisk talent. Blandt mange sjove
og humoristiske indslag lykkedes det
at kombinere fem melodier valgt af
publikum til en sammenhangende
musikkavalkade.

Vinnie Carass

Festligt
tillykke

Fotos: Sonja Iskov

selv midler til at indkebe legetej og
andre materialer til at stimulere ber-
nenes udvikling, og bevillingen fra
Danida dekker primaert undervis-
ning af foreldrene og forbedringer
af dagcentrenes fysiske rammer.

Derfor opfordres alle medlem-
mer til at indsamle brugt, men stadig
godt og solidt legetej, som siden kan
sendes til de sydafrikanske handi-
cappede bern. Indsamlingen foregir
1 forste omgang i forbindelse med
Muskelsvindfondens landsmede den
29. og 30. maj.

Det legetgj, der er brug for, er
bl.a:: Trelegetej, klodser, lego, bam-
ser, tree-puslespil, solide billedbgger
(uden tekst), farvekridt, maleboger,
bolde, pumper m.m. Legetgjet mi
ikke vare: defekt, batteridrevet, med
mange smidele eller skrobeligt.
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Penge og
legetaj til
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Af Naja Deurell
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En hjelper - nej tak!

Ah nej — alt andet end dét spergsmal!

Ergoterapeuten, fysioterapeuten,
min mor og jeg sidder 1 stuen og
snakker om min situation, efter at
jeg er blevet rygopereret. Netop som
jeg sidder der med hovedet fuld af
hvorfor-lige-mig-tanker, sporger de
mig, om jeg har brug for en hjel-
per. Hulk — og jeg som troede, at de
var mine venner!

Jeg lukker sporgsmalet ind og
kaster det over til de andre tunge
sporgsmal.

En hjzlper...? Lad mig nu se. Jeg
har set, hvordan de andre muskel-
svindlere hindterer deres hjzlpere,
og det virker okay 1 mine gjne. Men
jeg kan ikke forestille mig selv med
en hjzlper. Det er noget helt nyt for
mig, som jeg aldrig har haft brug for

for.

Jeg har altid hentet hjzlp hos
min mor og vennerne, hvis der en
sjelden gang har veeret brug for det.
Nu er det bare anderledes. Pa grund
af operationen har jeg mistet balan-
cen, derfor kan jeg ikke gi... endnu.
Det gor, at jeg er blevet athengig af
folk, hvilket er ret-irriterende. Jeg har
brug for hjelp til at gi pa wc, i bad
og sidan nogle ting. Min mor og
mine venner hjelper mig, og det er
jeg tilfreds med. Hvis jeg skal have
en hjelper, krever det, at jeg skal
planlegge min tid og sette mit liv i
skema. Det er jeg ikke vild med. For
i tiden, nir en ven kom og spurgte
mig, om jeg ville med i byen, lagde
jeg en seddel og tog af sted. Jeg
gjorde stort set, hvad jeg ville, ndr jeg
ville, og sidan har jeg det allerbedst.

En fremmed i huset

Jeg tror ikke, at jeg ville fi problemer
med at “kommandere” med hjzlpe-
ren. Men jeg bryder mig ikke om
tanken om, at en “fremmed” skal
sidde i huset og vente p4, at jeg skal
pd we. For det er stort set det eneste,
jeg har brug for hjelp til. Jeg ville
da heller ikke kunne lide at gore de
ting, jeg plejer at gore, nir jeg er
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alene, f.eks. spille meget hgj musik.

Jeg tror ogsi, jeg ville komme til
at fole mig forpligtet til at snakke
med hjelperen. Ikke fordi jeg ikke
vil, for jeg elsker at snakke, men det
virker underligt og pi en mide ube-
hageligt. Man vil ogsi komme til at
udvikle en form for venskab, hvilket
er meget rart. Det ville dog vaere en
underlig situation for mig, bide fordi
jeg ikke er vant til sidanne venska-
ber, og fordi man skal huske at holde
job og privatliv adskilt — eller hvad?

Frihed til min mor

Set fra den anden side ville hjelpe-
ren give min mor mere frihed. Hun
gir jo op og ned af mig dagen lang.
Det er hardt for hende, men ogsi for
mig. Nir hun si skal noget 1 flere
timer, fir jeg oftest en af mine ven-
ner til at komme.

Fredag aften kunne jeg godt
bruge en hjelper. Nir jeg skal til
fest, kommer jeg sent hjem, og van-
set hvor gerne jeg end ville, kan jeg
ikke selv gi 1 seng. Da md min mor
hjzlpe mig, og det er hun ikke vild
med at gore klokken fem om mor-
genen. Det forstir jeg udmaerket, og
derfor skal jeg veere hjemme klok-
ken to. Jeg vil ikke bede mine ven-
ner om at putte mig i seng, for de
skal ikke fole, at de har et ansvar for
mig. Det er utroligt sadt af dem, at
de f.eks. henter mig hver morgen,
nir vi skal 1 skole, eller at de en hel
aften skubber mig rundt og hjelper
mig pd wc, nar der er fest. Men jeg
vil altsd ikke bede om mere, selv om
jeg godt kunne. Jeg har snakket med
dem om, at jeg ikke vil give dem
ansvaret for mig, og at jeg méske skal
have en hjzlper. De svarede, at de
ville hjelpe mig lige si tit, der var
brug for det, og at de ikke folte, de
havde et ansvar. Bedre venner fin-
des altsa ikke!

Ikke lige nu
Hvis jeg skulle have en hjelper, ville
Jjeg helt klart foretrekke en ung pige.

Jeg har det bedst med, at det er en
pige, som trekker bukserne af mig.
Piger er ogsi generelt bedre til folel-
ser og den slags end drenge, og der-
for er der visse ting, der er lettere at
forklare, hvis hjelperen er en pige.

Grunden til, at hjelperen skal
vere ung er, at der er mere gang 1
unge mennesker, og det betyder
noget f.eks. i en festsituation.

Puha, der er mange ting at tenke
pi med hensyn til en hjelper. Det
eneste, jeg ved lige nu, er, at det ville
blive en alt for stor wendring i mit liv
at fi en hjzlper. Jeg vil forst lige
komme over den hidtidige storste
@ndring; operationen. Det tager nok
noget tid.

Mine tanker samler sig, og jeg
herer mig selv sige: “Nej tak! En
hjelper har jeg ikke lyst til lige nu,
men jeg siger til, s snart jeg fir brug
for en.” "

BORN PA BANEN

Jeg er blevet meget mere fri

De fleste unge muskelsvindlere un-
der 18 dr har ikke hjzlpere, men fir
for det meste hjzlp af deres foreldre.
Men pi et tidspunkt skal de fleste —
1 hvert fald dem, der sidder i korestol
— have hjzlpere hele degnet. Ens
foreldre bliver jo ikke ved med at
kunne bezre en. Efter min mening
bliver hjelpere sat pa alt for sent i
mange tilfelde.

Jeg er 15 dr og har nu haft hjzl-
per degnet rundt i et halvt dr. Det
har jeg veret meget tilfreds med. For
1 tiden havde jeg kun en hjzlper 1
skolen, og nogle gange en i min fri-
tid, ellers hjalp mine foreldre mig.

Det var forst, nogle uger inden jeg

skulle rygopereres, at jeg fik hjal-
pere pa hele tiden.

[ starten var jeg meget 1mod det.
Jeg var vant til at fi hjelp af mine
forzldre, si det virkede helt forkert,
at andre skulle hjelpe mig. Men da

jeg fik flere hjlpere, opdagede jeg,
hvor rart det var. Jeg behovede ikke
mere bede mine foreldre om hjelp,
og jeg kunne mange flere ting “selv”
end for. Jeg blev meget mere fii.

Lettere at losrive sig
Noget af det, der er vigtigt ved at f3
hjzlpere degnet rundt, er, at man
lettere kan lgsrive sig fra sine forel-
dre. I puberteten har alle brug for at
gore sig mere eller mindre fri af sine
forzldre, men det er svaert, hvis man
samtidig fir hjelp af dem. Det er et
vigtigt skridt 1 ens udvikling at i
mulighed for at lesrive sig, og jeg
tror, man bliver umoden, hvis man
ikke gor det. Da jeg fik flere hjel-
pere, oplevede jeg selv, at lgsrivelsen
modner.

I starten af min skolegang blev
jeg mere og mere moden ligesom
alle andre 1 min klasse, men da jeg

blev omkring 13-14 ir, gik det lige-
som 1 std. Jeg var ikke mere umoden
end de andre, men der var alligevel
et eller andet. Jeg kunne ikke lave
lige sd mange ting som de andre, da
jeg skulle have hjelp af mine forel-
dre. Men da der s kom hjlpere ind
1 mit liv, @ndrede billedet sig. Lige
med ét kunne jeg gore, hvad jeg

"ville — selv.

Afhengig af venner

Der er nogle, der valger at have
venner som hjzlpere. Hvis jeg skal
vere helt xrlig, synes jeg ikke, det
er en seerlig god idé. Det er selvfpl-
gelig rart, hvis ens venner gider
hjelpe en. Mine venner hjelper da
ogsd mig engang imellem, nir jeg
beder om det, og ndr min hjzlper
ikke er i nzerheden. Men jeg har al-
drig brugt mine venner som egent-
lige hjelpere. Jeg tror, man bliver for
athzengig af 'sine venner. S3 skal de jo
vere der, nir man har brug for
hjelp. Desuden kan ens venner blive
treette af hele tiden at skulle hjelpe
en med forskellige ting.

Det umiddelbart svereste ved at
skulle have hjzlpere er at finde de
rette. Man skal helst have det godt
med dem og ikke bare tage den
forste den bedste. Da jeg skulle have
hjelpere, fandt vi dem gennem
noget, der hedder Bruger- og Hjzl-
performidlingen. De fleste af dem,
vi havde til jobsamtale, virkede
gode, men der var selviplgelig ogsa
nogle knap si gode imellem.

Nir man skal have hjzlpere, er
det efter min mening en god idé at
finde nogle, der har nogenlunde
samme interesser som en selv. Hvis
man fik en hjzlper, der havde helt
andre interesser, ville det nok blive
lidt kedeligt. "

o legning: Sigrid Brennum Johansen
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Den nodvendige tveerfaglighed

En konference om rehabilitering i praksis
A%

Hvad vil det sige at arbejde tverfag-
ligt 1 et team?

Det er hovedtemaet for Marse-
lisborgCentrets rehabiliteringskon-
ference tirsdag den 8. juni 1999 i
Musikhuset i Arhus. Det er centrets
anden store konference om rehabi-
litering. Den forste fandt sted i sep-
tember 1997 under overskriften
“Hvor bliver rehabiliteringen af i
Danmark?”.

Konferencen varer en dag og er
delt i to: Om formiddagen er der
oplag af bl.a. afdelingschef og ergo-
terapeut Mette Kolsrud, afdeling for
hjerneskadede pi Sunnaas Sykehus i
Norge, og Keld Brikner, filosof og
konsulent inden for sundhedssekto-
ren. Om eftermiddagen afvikles en
rekke workshops, ledet af fagfolk
med erfaringer i tvaerfagligt teamar-
bejde. Der bliver bl.a. workshops om
neurorehabilitering, om revalidering
og om livslang rehabilitering af
mennesker med kronisk sygdom og
handicap.

Konferencen vil fokusere pi de
barrierer, der i de seneste to-tre Ar-
tier har forhindret, at den megen tale
om tvarfaglighed aldrig for alvor er
blevet omsat 1 praksis.

“Jeg har inden for de sidste
mange dr, hvor jeg har arbejdet i
sundhedssystemet, ikke varet pd én
eneste afdeling, hvor man ikke
mente, at man havde et tverfagligt
samarbejde. Men samtidig tror jeg
ikke, at jeg har veret pd én eneste
afdeling, hvor man har beskrevet,
hvad det var for et tvarfagligt sam-
arbejde, hvordan det var organiseret,
og under hvilke preemisser man ar-
bejdede.”

Det siger cheflege Jes Rahbek,
leder af Institut for Muskelsvind og
oplegsholder pd konferencen. Han
mener, at rehabilitering skal bygge
pa det transdisciplineere team.

Det transdisciplinaere team:

* er et integreret samarbejde mel-
lem flere faggrupper, der aftaler
felles mal.

« formulerer til enhver tid milet ud
fra personens behov og ensker.

* har et indgdende kendskab til hin-
andens fag, som farer til “overlap-
pende fagligheder” — d.v.s. at hvert
teammedlem har flere faglige til-
gange til personen.

* inddrager til enhver tid kun de
nedvendige faggrupper i rehabi-
literingen — kun fi gennemgdende
teammedlemmer har kontakt til
personen og til de andre faggrup-

per.

‘e bestir af forskellige faggrupper,

hvor ingen har mere magt end
andre.

Hvem tilpasser sig

Keld Brikner siger, at tverfaglighed
har stiet gverst pd “erkleringspro-
grammet” de sidste 20-25 ir, men
lavt pd dagsordenen 1 praksis. I ar-
tiklen “Magt og milje 1 sundheds-
vasenet” (“Laegen”, juni 1997) skri-
ver han:

“Alle fag, afdelinger, laboratorier
osv. mi om fornedent rette deres
mulige indsatser ind efter den fel-
les, overordnede milsetning, der
kommer af en velkvalificeret, hel-
hedsorienteret forstielse af patien-
tens problem og en plan for hjal-
pen. Det er ikke patienten, der mi
tilpasse sig de tilbud, fagene nu har
pé deres traditionelle program.

En virkeliggorelse af tvaerfagligt
samarbejde vil uden videre vrevl
ogsd lige sd stille betyde tilpasninger
af organisation og struktur. Hvor
meget har man set af den slags?”

Konferencen vil beskeftige sig
med spergsmil som:

Hvordan leerer man at se bort fra
traditionelle magtstrukturer, sidan at

den, der 1 en given situation er tea-
mets storste ekspert pd patientens
dagligdag, ogsd fir mest at skulle have
sagt? Uanset om det er en hjemme-
hjelper eller en overlege.

Hvad er rehabilitering 1 det hele
taget? Er det noget, de professionelle
opfinder, eller er det noget, patien-
ten definerer?

Hyvis veerdier tller mest, patien-
tens eller behandlerens?

Konferencens mélgruppe er forst
og fremmest fagfolk, der arbejder
med rehabilitering inden for Arhus
amt. Men andre er ogsd velkomne.

Flere oplysninger hos Marselis-
borgCentrets sekretariatsleder Kurt
Meller pa tlf. 86 11 89 55.
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Af Jargen Jeppesen
Foto: Jensb/'-lasse/fhi[i
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Muskelsvindfondens ansigt smiler igen

Evald Krog er tilbage pd formandsposten efter lang tids 3)4@)(10171

og rekreation. Men han er ikke helt den samme som for

e e e St e i e .

Noget er vendt op og ned 1 Evald
Krogs tilverelse. Indboet stir ikke,
hvor det plejer. Skrivebordet er flyt-
tet op 1 musikstuen, malerierne hen-
ger anderledes, og selv sengen har
fiet en ny plads i sovevaerelset.

Det skyldes altsammen en fore-
tagsom zoneterapeut, forklarer Evald
Krog. Hun har indviet ham i kine-
sisk visdom og mebleret om pa hans
indbo, det materielle og det psykiske.

“Jeg har lavet dagligdags, private
ting. For ferste gang i mange ir har
jeg veret pa juleindkeb,” afslgrer
Evald Krog og tilstar, at han.sdimeend
ogsd har veret en tur i Bilka, men
“det skal du nok ikke skrive”.

Det er en hidsig aprildag, der be-
gyndte med slud og blest, men her
op ad formiddagen falder der ro
over elementerne. Fordrslyset fylder
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himmelrummet over Arhus Bugt og
velter ind i musikstuen, hvor vi sid-
der med en buket skinnende gule og
duftende fresier pd thebordet mel-
lem os. Friske blomster og varm the
med honning 1 et rum fuld af lang-
somhed. Evald Krog er en livsnyder.
- For et halvt 4r siden var det lige
ved at vare slut. Akut indleggelse
den 14. oktober med et voldsomt
angreb af rosen, ovenpd en lungebe-
tendelse, der knap var kureret.
“Jeg brugte de forste 14 dage pi
at fi medicin ind i kroppen. Der
skulle store doser til, og vi med mus-

kelsvind kan ikke bare sluge tablet-

ter. Jeg siger dig: Det var uspiseligt!
To timer til at fi én dosis ind, plus
spise og drikke, si gir dognet.”
Evald Krogs blodérer er s tynde,
at man ikke bare kan stikke i dem

og sprojte medicinen ind ad den vej.
Men pa et tidspunkt fandt man ud
af at bruge en vene i tindingen. Si
slap patienten for at synke den xkle
medicin.

Et kursus i at vere undvarlig
For tredje gang i sit liv har Evald
Krog varet ude i det, han kalder en
“ekstrem situation”. Forste gang var
en lungebetendelse 1 1979, anden
gang en bilulykke i 1981, og nu
denne omgang.

Han forteller om at vere der-
nede, hvor der kun er kraefter ti] 4t
tenke pd sig selv og sit helbred.

“Men nir man si kommer lige
op over toppen af krisen og for
forste gang aner en vej frem: Det er
en gave! Man fir en ubzendig lyst il
at veere taknemmelig for livet

I marts var han tre uger pa re-
kreation pd Tenerife. Jen, han har
ferieret pd sd mange gange tidligere,
og som 1 gnskedremmene er hans
andet hjem. En konstant temperatur
over 20 grader er paradisisk for en
krop med muskelsvind.

“Pa Tenerife vendte det. Der fik
jeg mod pa livet igen. Ja, lyst til Mus-
kelsvindfonden igen, vil jeg sige.”

Han kalder det halve ars fraver
fra pligterne 1 Muskelsvindfonden
for “et svert kursus”, som har lert
ham, at der bade er en verden uden
for Muskelsvindfonden, og at han
ikke er uundverlig. Han siger, at den
tid definitivt er forbi, hvor han skal
“kloge 1 alting”, der har med Mus-
kelsvindfonden at gere. Det har han
felt, han altid har varet nedt til —
eller han har bildt sig selv ind, at
omgivelserne forventede det. For-
klaringen ligger lige for: Evald Krog
og Muskelsvindfonden er to sider af
samme sag. Han har veret formand
i samtlige 28 dr, og det kan for ham
selv og for andre vere svert at skelne
og skille den ene fra den anden.

- “Jeg skal koncentrere mig om
det, jeg er bedst til — og har mest lyst
til. De to ting henger forresten tit
sammen. Jeg foler stadigvak, at jeg
er steerk pd det visionzre og som
signalgiver udadtil. Jeg har teft for
at vaere Muskelsvindfondens ansigt.”
I en bisetning tilfgjer landsfor-

manden, at han flere gange har fiet

at vide, at han har vaeret savnet.
“Det har jeg gledet mig over.”

Parat til et nap mere
Folk, der har hert Evald Krog i en
forsamling, stor eller lille, ved, at han

er en formidabel taler. Meget fir han .

sagt 1 seerlige betoninger, jyske ven-
dinger og mellem linierne.

Siledes ogsd denne formiddag,
hvor han benytter lejligheden til at

ove sig pa et par sylespidse kommen-
tarer til amtsborgmesteren i Viborg,
Bent Hansen, der i dagens radioaviser
har udbredt sig om landets stygge,
nzrmest bedrageriske patientfor-
eninger. De gir medicinalindustriens
xrinde, mere end patienternes, me-
ner formanden for amternes sund-
hedsudvalg, fordi Scleroseforeningen
arbejder for, at deres medlemmer skal
kunne i den nye, dyre medicin beta-
interferon.

“Hvad bilder han sig ind?”

Det er lige for, Evald Krog hidser
sig op, men tager sig s 1 det og ngjes
med at filosofere over, hvad syge-
husvesenet skulle have gjort uden
patientforeningerne. For eksempel
uden Muskelsvindfondens 10 &r
lange stedige indsats for at fi sund-
hedsvaesenet til at tage sig godt af
mennesker med ALS. En indsats, der
netop har fiet ug i en lengere arti-
kel i dagbladet Information. Evald
Krog ser ud, som om han gerne ville
vifte Bent Hansen om nesen med
den avisartikel.

“Jeg skal citere fra den, nir lej-
ligheden byder sig.”

Muskelsvindfondens landsfor-
mand virker kampberedt. Parat til
igen at tage fat med sin specielle,
charmeagtigt frekke mide, som han
ogsd har gjort til foreningens facon 1
offentligheden.

“Jeg gleder mig til at genoptage
arbejdet i Muskelsvindfonden. Til et
nap mere.”

En ny formand om fa ar
Et nap mere, siger du. Er du pd vej ud?
“Det skulle jeg lige til at sige
noget om! Pi vej ud? Det er en sjov
formulering. Den kan gradbgjes.
Det er klart, at jeg ikke fortsat-
ter 28 dr mere som formand. I min
horisont taler vi om fi ir. Men jeg
setter ikke dato pd, det er ikke klogt

hverken for mig eller omgivelserne.
Det skal ikke veere sidan en nedtel-
ling.

Pi den anden side skal det heller
ikke blive en bombe, nir jeg gir. Det
skal jo forberedes. Vi skal kere en ny
i stilling, og der er meget at tage
hgjde for i den situation i en orga-
nisme som Muskelsvindfonden. Nir
det bliver aktuelt, skal vi se det som
noget positivt. At en ny formand
giver nye muligheder.”

Evald Krog slir lige for en sik-
kerheds skyld fast, at han ikke lever
evigt. Han vil maske ogsd bruge
nogle ar pi andre ting end sit livs-
veerk, siger han.

“Under alle omstendigheder er
det bide sundt og klogt, at vi 1 un-
derbevidstheden begynder at tenke
over en ny formand.”

Djestenen og smertensbarnet

Musholm Bugt Feriecenter har de
senere ir veret Evald Krogs gjesten
og smertensbarn pi en og samme
tid. P4 trods af store anstrengelser er
det ikke lykkedes at skaffe kapital
nok fra landets velgerende fonde,
sddan at der kunne bygges tilstreek-
kelige boliger og fellesfaciliteter i
forste etape. Det har gjort et bety-
deligt indhug 1 Muskelsvindfondens
kasse. Samtidig har der vist sig
mange fejl og mangler i byggeriet.

Det er bagsiden. Forsiden er et
markant arkitektonisk bygningsvaerk
pé en naturgrund ved hav og strand
med forste parket til den Store-
beltsbro, som man aldrig kan blive
treet af at glo pa. Evald Krog er over-
bevist langt ind 1 sjeelen om, at det
sted har uanede muligheder.

“Jeg mener, at vi 1 fallesskab skal
glede os over, at vi investerede i
dette projekt. Det har store per-
spektiver. Nogle kendte vi ikke 1
startfasen, hvor det k}m handlede
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om ferie og kursus. Men det gir jo
op for os, at Musholm kan blive en
del af vores gamle drem om et in-
stitut. At det kan integreres 1 vores
tankesaet om rehabilitering. Vi skal
udvikle stedet til noget, der kombi-
nerer ferie-trening-kursus-uddan-
nelse til en sammenhangende stor-
relse.”

Evald Krog erkender, at der er
problemer med at fi en rentabel drift
op at std. Det er en vigtig grund til at
prove at {3 en eller flere andre handi-
capforeninger med som partnere i
centret. Men en eventuel partner skal
naturligvis ikke bare med pd grund
af vedkommendes tegnebog. Der fol-
ger indflydelse med, og Evald Krog
tror ikke, at det bliver historien om
flere kokke og for mange hevdinge.

“Vi kan lofte mere 1 flok.”

Det bliver vores kaphest
Evald Krog er helt pi det rene med,
at der undervejs er sket et radikalt
skift 1 foreningens politik for ferie-
centret. Forud for den endelige be-
slutning om at gi ind 1 projektet
blev det gentagne gange sliet fast
med syvtommersgim, at centret ikke
mitte og ville komme til at koste
Muskelsvindfonden penge. Forenin-
gen har betalt ca. 10 mio. kr. af etab-
leringsomkostningerne i forste etape.
Derudover har Muskelsvindfonden
forpligtet sig til at kebe kursusop-
hold for ca. 1,3 mio. kr. drligt. Samt
dekke driftsunderskud med 0,5
mio. kr. drligt. Forpligtelserne gael-
der 1 25 ir. Dog bortfalder under-
skudsgarantien pi 0,5 mio. kr., hvis
centret i fem pa hinanden felgende
ar praesterer driftsoverskud.

Har du ligget sovnlos pa grund af
Musholm?

“Jeg har veret sovnles ved van-
skelighederne med overhovedet at
fa forste fase realiseret. Men nu er

der lys forude. Centret ligger der, vi
kan vise det frem, og folk kan se
mulighederne. Jeg fir s mange mel-
dinger om, hvor dejligt der er.”

Nogen har kaldt det en mollesten om
Muskelsvindfondens hals?

“Der er altid nogle, som mener
noget andet. Men jeg tror fuldt og
fast pi, at Musholm bliver vores
kephest. Jeg vil ikke pd nogen mide
sige, at det er en nem opgave. Og

jeg er ganske forvisset om, at vi skal

have en forening, som gir fuldt og
helt ind for det. Ellers kan vi godt
glemme det.”

Evald Krog trekker en parallel
til planerne om MarselisborgCen-
tret, som 14 underdrejet 1 mange ar
og skiftede kurs flere gange.

“Jeg har da flere gange undervejs
tvivlet pd MarselisborgCentret, men
se nu hvordan det folder sig ud!” =
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Om fa dr er jeg ikke
leengere formand for
Muskelsvindfonden,
forudser Evald Krog og
siger, at foreningen
skal begynde at tenke
over en ny formand.
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Af Torben Madsen
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Torben Madsen, medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse, har denne kom-
mentar til Stig Langvads provokerende
udsagn i debatavisen i Muskelkraft nr.
2799:
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Som opfglgning pi interviewet med
dig i debatavisen med overskriften
“For lidt politik”, tillader jeg mig at
fremsztte nogle supplerende opfat-
telser og enkelte korrektioner af
nogle af dine udsagn, da jeg ikke fin-
der det rimeligt, at de skal std
uimodsagt.

Indledningsvis og pd det gene-
relle plan finder jeg det betenkeligt,
at du 1 egenskab af nastformand for
paraplyorganisationen DSI udtaler
dig p3 sd mangelfuldt et grundlag,
som du ger. Mest af alt ligner det
mere fordomme end konkret viden,
og som bekendt er den bedste mide
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at uddrive fordomme p4, slet og ret
oplysning.

Du indleder med at sige, citat:
“Muskelsvindfonden bor i langt hojere
grad beskaftige sig med det handicappo-
litiske.” Hvorefter du fremdrager
nogle gamle kendinge, som alle
handler om tilgengelighed. Vi har
mange medlemmer, der bruger
mange krefter pi dette vigtige ar-
bejde, men som du jo er bekendt
med, er det ikke alle steder, man
hgster resultatet af anstrengelserne
sidan lige nu og her.

Fokus pa livsmuligheder

Efter min opfattelse opererer du
med en meget sn@ver og unuance-
ret definition af begrebet handicap-
politik. For os drejer handicappolitik
sig 1 hej grad ogsi meget om leve-
vilkdr og livsvilkir, dvs. de mulig-
heder og det mulighedsrum, som
samfundet giver den enkelte. Jeg
indrgmmer gerne, at det er dér, vi
har lagt de sterste krefter. Det finder
vi naturligt, specielt set i lyset af| at
muskelsvind for manges vedkom-
mende er et handicap, som afsted-
kommer stor indflydelse og indgri-
ben i den enkeltes liv og dagligdag.

Det er her ngdvendigt at minde
dig om, at muskelsvind for manges
vedkommende ikke er en statisk til-
stand, men et handicap med en pro-
gression, der betyder, at man med
kortere eller lengere mellemrum
bliver konfronteret med tab af end-
nu en funktion. Hver funktions-
nedsazttelse kan kreve bestutning og
tilveenning til nye hjelpemidler,
boligendringer eller maske en ryg-
operation, som betyder flere méne-
ders indleggelse pi sygehuset.

Du giver udtryk for, at du ikke
kan finde overensstemmelse mellem
vores daglige arbejde og indeholdet 1
haeftet ”Vardier og mal for Mus-

kelsvindfonden”. Det synes jeg er en
skam, men du har da ret i, at der ikke
1 heeftet stir konkrete anvisninger pd,
hvordan vi skal ni nogle bestemte
mal. Det skyldes forst og fremmest, at
papiret er tenkt som en felles for-
stielsesramme, nogle visioner, eller
om du vil, nogle pejlepunkter, som
vi har udarbejdet. For gvrigt er pa-
piret et produkt af lengere tids ar-
bejde i forskellige niveauer i for-
eningen, speendende fra diskussioner
i medlemsgrupper, reprasentantskab,
bestyrelse og ikke mindst vores
landsmede, hvor der blev arbejdet i
mange grupper.

Der er en sammenhang

Men jeg vil da gerne vise dig lidt p&
vej med et par eksempler for at an-
skueliggore sammenhaengene mel-
lem det daglige arbejde og de tan-
ker, der ligger til grund for ordene i
"Veardier og mail”. Det er miske
ogsd der, hvor det rigtigt for alvor
treder frem, hvor forskellene ligger
pa vores og dit menneskesyn,

I Muskelsvindfondens heafte
"Verdier og mil” hedder en over-
skrift til et afsnit “Ikke nogen kata-
strofe at vere handicappet — men
pokkers upraktisk”. Citat: “I dag er
det ikke en katastrofe at vare handicap-
pet i Danmark. Men det ey pokkers
upraktisk. Man kan derfor nemt forledes
til at fokusere pd forhindringer Sfrem for
muligheder.

De holdninger og fordomme sqm-
Sfundet har over for mennesker med et
handicap — og de holdninger, man som
handicappet har over for samfundet —
kan veere en stor barriere for den epjel-
tes udvikling. Den barriere vil y; gerne
Sfiytte.”

Og lidt senere stir der:

Citat: “Kun ved at vise, at map med
et handicap kan bidrage med lige sa
meget som den ikke-handicappede, opnir

vi accept af det, som er udgangspunktet:
Ethvert menneskeliv har en uendelig
veerdi.”

Det kan tydeligt illustreres ved et
markant eksempel, da vi pd Gren
Koncert var fire svindlere, som lavede
Slappendales. Den respons, gensidige
respekt og den indforstiethed, som
opstod mellem vores frivillige og os
som svindlere var et markant hjerne.
Vi havde 1 fellesskab skabt en begi-
venhed, som har sat sig spor. Den
sommer fik Muskelsvindfonden og
Gren Koncert ekstra meget omtale,
og det var ogsd sidan, at meget lenge
efter begyndte folk spontant at tale
om begivenheden Slappendales. Det
skal da ikke veere nogen hemmelig-
hed, at det ikke er uden en vis stolt-
hed, at jeg var med til at skabe begi-
venheden.

Gensidig fordomsfuldhed

I det forste citat gores der opmeerk-
som pd en ikke uvasentlig proble-
matik om den gensidige fordoms-
fuldhed, som efter min opfattelse er
noget af det vigtigste at arbejde
med. Nogle handicappede har den
fejlagtige tro, at arkitektoniske bar-
rierer er skabt alene for at gore livet
surt for os, det er jo ikke den hele
sandhed. En sjov ting, som jeg lige
for illustrationens skyld vil frem-
drage, er folgende. I forbindelse med
at vi har fiet opfort Musholm Bugt
Feriecenter har Korsor kommune af
eget initiativ igangsat tiltag til for-
bedringer af adgangsforhold for
handicappede.

I vores forening har vi den naive
tro, at indtil andet er bevist, tror vi
pd, at andre vil os det bedste. Denne
positive indstilling hester vi storre
resultater pd end ved at vende ryg-
gen til og spille forurettet.

Vi har gennem &rene, og gen-
nem konstruktivt samarbejde, op-

niet stor lydherhed for netop de
specielle problemer, som vi svind-
lere har. Det kommer til udtryk i ci-
tatet fra afsnittet “Muskelsvindfon-
den tenker pa tvaers” fraVerdier og
mal for Muskelsvindfonden.

Citat: “Muskelsvindfonden tenker
pd tveers af de etablerede sektorer. Ud-
gangspunktet for vores praksis er den en-
kelte muskelsvindlers samlede livssitua-
tion. Vi konkurrerer altsd ikke med det
offentlige system, men opfatter os sely
som et positivt supplement og en pro-
gressiv og nedvendig samarbejdspartner.”

Dette afsnit kan nermest tale for
sig selv, specielt nir man leser fol-
gende. Tillad mig at citere en kro-
nik, skrevet i dagbladet Information
tirsdag 13/4 af overlege Erling Bo
Andersen, centerchefsygeplejerske
Ole Andersen og seniorkonsulent
ved Socialt Udviklingscenter Lenie
Persson:

“Fonden har i forhold til centralt pla-
cevede politikere og embedsmeend i bide
Sundhedsministeriet og Socialministeriet
vist, at en interesseorganisation kan
handtere samspillet med offentlige myn-
digheder. Fonden opfattes af de centrale
myndigheder som en reguleer samar-
bejdspartner. *Hjemmearbejdet’ er gjort
ordentligt, ndr Muskelsvindfonden gér i
aktion. Der informeres reelt. Politikerne
skal tkke selv undersege, hvad der even-
tuelt ikke oplyses. Fonden har forstdelse
Sfor, at andre grupper har tilsvarende
behov, og at de samlede ressourcer er be-
grensede. Fonden vespekterey, at det er
nedvendigt for politikerne at prioritere.”

Dette forer mig naturligt videre
til det naste. Du mere end antyder,
at Muskelsvindfonden ikke laver
noget pi det sundhedspolitiske om-
ride. I for omtalte kronik roses vi
meget for det store udredningsar-
bejde, som er lavet omkring ALS-
gruppen. Og jeg har ogsi behov for
at minde dig om, at det ikke er

DEBAT

mange ir siden, at det ikke var en
selvfolge, at folk med muskelsvind
fik respirator. Det er bl.a. respirator-
behandlingen, der er noget af for-
klaringen p4, at den gennemsnitlige
levealder for folk med muskelsvind
er for kraftig opad giende.

Og der kunne nzvnes en lang
rekke forskellige behandlingstiltag,
der er kommet til gennem drene. De
er ikke kommet af sig selv. Det er et
produkt af benhdrdt arbejde, som er
udfert pa den ene side i samarbejde
mellem medlemmer og relevant fag-
personale 1 Institut for Muskelsvind,
og pd den anden side i samarbejde
mellem fagpersonale og sundheds-
systemet.

Vi er ikke os selv nok

Det er nermest skuffende, at du an-
tyder, at vi er os selv nok. Det mener
jeg da heller ikke er den rene sand-
hed. Der er gode eksempler p3, at
det, vi har lavet, har veeret i samar-
bejde med andre organisationer eller
er kommet andre grupper af handi-
cappede til gavn. Her skal blot naev-
nes varig fysioterapi.

Her afslutningsvis har jeg veret
henne for at stove vores vedtegter
af. Her stir om vores formal: '

“Muskelsvindfondens formal er at
Sforbedre livsvilkdrene for mennesker med
muskelsvind og andre neuromuskulere
sygdomme ved at stotte behandlingsakti-
viteter og forskning, ved at oplyse om syg-
dommen og fremme handicappolitiske ak-
tiviteter og ved at arrangere aktiviteter for
Muskelsvindfondens medlemmer.”

Dette xdle formal er det, som
gennemsyrer vores arbejde og be-
strebelser 1 vores politiske foreha-
vende. Det er den enkelte organisa-
tions legitime ret selv at definere og
prioritere, hvilke opgaver som bedst
muligt tilgodeser foreningens med-
lemmer.
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Den medicinske trekant

Patient, forsker og medicinalindustri har felles interesser, viser
et hollandsk behandlingsforsog pa Pompes sygdom

Med udsigt over Rotterdams mile-
vide havnebassiner sidder biokemi-

keren Arnold Reuser pa 24. etage i
Erasmusuniversitetets medicinske fa-
kultet og grundforsker i Pompes
sygdom. Meget tyder pi, at han efter
nasten 30 drs sggen snart ndr vejs
ende: Arsag og virkning er kortlagt,
nu venter han pi resultatet af det
forste behandlingsforseg nogen-
sinde. Det er i gang pd intensiv af~
deling pd det nerliggende Sophia
Bernehospital, hvor syv-otte babyer

og mindre bern er udvalgt til at af-
preve enzymbehandlingen.

Et halvt hundrede kilometer
nordpi forbereder Gerben Mool-
huizen naste fase: Et eller to inter-
nationale forsgg. Han er produkt-
chef i medicinalfirmaet Pharming,
der bor i Bio Science Park, en sam-
ling hastigt ekspanderende biotek-
nologiske pionérvirksomheder i ud-
kanten af Leiden. Pharming udvikler
medicinen mod Pompes sygdom, og
inden produktet kan godkendes og

markedsfores til de skonsmassigt
mellem 5.000 og 10.000 patienter i
de vestlige lande, skal den testes pa et
lidt sterre antal personer.
Yderligere 50 kilometer gstpa
ved byen Baarn, hos den hollandske
muskelsvindforening VSN der har
til huse i en ombygget patriciervilla,
forteller Maryze Schoneveld van
der Linde, at hun har fiet et andet
“perspektiv”’ pd sin sygdom. Hvis,
siger hun, medicinen virker, betyder
det miske, at hun ikke vil miste flere
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NAR PILLERNE KOMMER

Af Jorgen Jeppesen

En transgenetisk
kanin malkes for
medicin. Det biotek-
nologiske medicinal-
firma Pharming er
specialist T at bygge
dyr, der producerer
menneskelige enzymer
og proteiner. Det sker
ved at indsatte men-
neskelige gener i
dyret.

Foto: Pharming
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ferdigheder; evnen til at svomme og
til at gd har hun allerede tabt.
Rotterdam-Leiden-Baarn, fra
forsker til industri til patient. En tre-
kant, der har mange felles interes-
ser og indbyrdes athaengigheder.
Forskerne har brug for patienter at
forske pd, industrien for nogle at
selge medicin til, og patienterne for
en behandling. Trekantet sagt.
Muskelkraft har besggt de tre
parter for at fi et indtryk af deres
roller i det samarbejde, der ngdven-

“digvis md til, nir en medicinsk be-

handling af en muskelsvindsygdom
toner frem i horisonten.

Succes athanger af livskvaliteten
Maryze Schoneveld van der Linde,
28-arig kulturantropolog, fik symp-

tomer i seks-syv drs alderen. I dag
bruger hun bide keorestol og respira-
tor og har kun krefter til at arbejde
fire timer ugentligt i en stottegruppe
for indvandrerkvinder.

“Jeg sporger mig selv:Vil medi-
cinen virke? Og hvis den gor: Hvor-
dan virker den s3? I mange ar har
jeg regnet med, at sygdommen til
sidst ville tvinge mig til at ligge i
sengen hele dagen. Og dg til sidst.
Nu har jeg fiet et andet perspektiv.
Selv om jeg ikke ved, hvad der vil
ske.” '

Hvad hvis medicinen ikke virker?

“Det vil veere svaert. S3 skal jeg
skifte tilbage igen. Jeg vil blive
meget skuffet.”

Tior du, at medicinen virker?

“Jeg tror, der er en god mulig-

hed for, at den vil virke, men hvor
godt den virker pa mig, er jeg i tvivl
om. Min krop er jo allerede wdelagt
en del. Men miske kan det betyde,
at jeg skal bruge respirator mindre.
Eller at jeg kan gi nogle meter selv.”

VSN har omkring 70 medlem-
mer med Pompes sygdom, og fore-
ningen har nedsat en serlig projekt-
gruppe, der informerer om behand-
lingsforsagene. Maryze Schoneveld
van der Linde reprasenterer patien-
terne 1 gruppen.

“Det er meget vigtigt at vere re-
alistisk hele tiden. Som patient er
man tilbgjelig til at sige: Stik en nil
1 min arm og giv mig enzymer! Vi
vil have medicinen hurtigere, end
forskerne kan udvikle den forsvar-
ligt. Men de skal overholde de juri-

Om Pompes sygdom

Pompes sygdom tilherer en gruppe pa cirka 40 sjaldne gene-
tiske sygdomme, der kaldes lysosomale aflejringssygdomme.
Et bestemt enzym mangler eller findes i for lille mangde i

For nylig har man pa Sophia Bgrnehospitatet i Rotterdam
indledt det farste forseg pa babyer og bern. Det foregar ved at
indsprajte relativt store mangder enzymer, som er fremstillet

cellernes lysosomer, som er en slags “fordejelsesorganer” inde i
cellen. Ved Pompes sygdom drejer det sig om enzymet alfa-glu-
cosidase, der nedbryder glykogen. Glykogen ophobes derfor i
lysosomerne, og resultatet er, at muskelcellerne efterhanden
gdelzegges og svinder ind.

Sygdommen findes i tre former, afhangig af hvornar den
bryder ud. Den tidlige form hos nyfedte er dedelig inden for de
farste et-to levear. En anden form begynder i barndommen og
medfarer tiltagende tab af muskelkraft; de fleste bruger respira-
tor efter 20-ars alderen. Den tredje variant viser sig forst i 40-
50 ars alderen med symptomer pa svigtende muskelstyrke; ogsa
denne form farer ofte til komplikationer med andedreettet.

Hyppigheden af Pompes sygdom er usikker, men man regner
med, at én ud af 50.000-100.000 nyfedte har sygdommen.

Behandlingen, der nu afpreves, gar ud pa at tilfere enzymet
atfa-glucosidase. Forsgg pa mus har vist meget gode resultater:
Regelmassige injektioner af alfa-glucosidase normaliserer til-
stedevaerelsen af enzymet og forbedrer markbart muskelvaevets

opbygning.

af kaninmalk af det hollandske bioteknologiske medicinalfirma
Pharming.

Pharming har specialiseret sig 1 at konstruere transgenetiske
dyr - dyr med et menneskeligt gen i arvemassen. Hunkaninerne
har faet indsat genet, der koder for enzymet alfa-glucosidase,
som de derfor producerer i deres malk.

Pharmings udvikling af en medicin bygger pa den forskning,
som biokemikeren Arnold Reuser og l@gen Ans van der Ploeg -
har udfert pa Erasmus Universitet i Rotterdam.

Hvis forsggsbehandlingen virker efter hensigten, skal der
gennemfpres et-to starre, internationate forseq. Derefter kan
medicinen komme pa markedet.

Pharming har for nylig indgaet et joint venture med det
amerikanske medicinalfirma Genzyme, som med succes mar-
kedsfarer en enzymbehandling af en anden lysosomal aflej-
ringssygdom ved navn Gauchers sygdom. Enzymet til denne
behandling produceres af hamstere.

Behandlingen af Gauchers sygdom koster ca. 1 mitlion

kroner pr. patient om aret.
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diske og videnskabelige regler,” siger
Maryze Schoneveld van der Linde.

Miriam Bonink, medarbejder i
Pompe-projektgruppen, opsumme-
rer VSN’s vigtigste opgaver sidan:“Vi
skal sgrge for rettidig information.
Det er yderst vigtigt. Samtidig skal
vi hele tiden huske forskere og in-
dustri pd, at de skal mile en eventuel
succes pd livskvaliteten. Det drejer
sig om, at livskvaliteten bliver bedre;
ikke om at resultatet under mikro-
skopet er en succes.”

Industrien er athengig af
internationalt patient-netvark
VSN’s projektgruppe arbejder taet
sammen med Pharming om at ar-
rangere et internationalt symposium
ijulii &r. Milet er at danne en glo-
bal sammenslutning af patientfore-

ninger, der organiserer mennesker
med Pompes sygdom. Ud over Hol-
land er der aktive foreninger eller
grupper 1 USA, England, Australien,
Frankrig, Tyskland og Belgien.

Bade Pharming og de forskere,
deér sammen afprover medicinen, ex
steerkt afhaengige af et velorganise-
ret internationalt patient-netverk,
fordi der er tale om en meget sjel-
den sygdom.

[ gvrigt har VSN kebt to aktier i
Pharming for at kunne deltage i sel-
skabets generalforsamling og fi del i
den samme viden som aktionzrerne.

Gerben Moolhuizen, produkt-
chefen i1 Pharming, navner fire
vigtige funktioner, som patientfor-
eningen har 1 forhold til hans virk~
somhed: Den kender patienterne og
deres antal, den kender deres behov,

NAR PILLERNE KOMMER

den hjzlper med at udveelge kvalifi-
cerede medicinske centre rundt om
1 verden til forspg, og endelig styrer
den informationen til patienterne,
nar medicinen til sin tid kommer pi
markedet.

Om et halvt irs tid er virksom-
hedens nye fabrik 1 Belgien til frem-
stilling af Pompe-medicin ferdig.
Huvis forsegene falder uheldigt ud,
er investeringen 1 forste omgang
spildt, men Gerben Moolhuizen for-
klarer, at man ikke vil risikere at std
og mangle medicin, hvis der gives
gront lys for behandling.

En anden grund til den fremryk-
kede og risikofyldte investering er,
at Pharming fir farlig konkurrence,
hvis man tever for lenge. De ame-
rikanske sundhedsmyndigheder har
nemlig givet Pharming eneret pa
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Maryze Schoneveld
van der Linde, 28-drig
kulturantropolog og
Pompe-patient:

“I mange dr har jeg
regnet med, at syg-
dommen til sidst ville
tvinge mig til at ligge
i sengen hele dagen.
0Og do til sidst.

Nu har jeg fdet et
andet perspektiv.

Selv om jeg ikke ved,
hvad der vil ske.”

o Foto: Theo Tangelder
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salg 1 USA 1 syv dr, hvis man kom-
mer forst med et virksomt middel,
der kan godkendes. Monopolet
gives efter den amerikanske lov om
“orphan drugs”, det vil sige medicin
mod sjeldne sygdomme. Medicin,
som ellers ikke ville blive udviklet,

fordi industrien aldrig ville kunne
forrente omkostningerne.

Gerben Moolhuizen: “Men det
store sporgsmil lige nu er, om en-
zymbehandlingen blot stabiliserer
cellerne eller ligefrem regenererer
muskelcellerne. Hvad er forbedrin-
gerne for patienterne? Def afger, om
myndighederne og politikerne i de
enkelte lande vil betale for medici-
nen.”

Hvor dyr medicinen i givet fald
bliver, vil eller kan Gerben Mool-
huizen ikke sige noget pracist om.
Men han legger ikke skjul pd, at den
bliver kostbar.

Patienten afger
om medicinen virker
Arnold Reuser er ansat pd Erasmus-
universitetets klinisk genetiske insti-
tut, hvor han har viet det meste af
sin karriere til at udforske Pompes
sygdom. Uden hans indsats var man
ikke, hvor man er i dag.

Han beretter om ars slid med at

fa tilstrekkelige bevillinger. Forsk-
ning 1 sjeldne sygdomme nyder ikke
stor anerkendelse, siger han og for-
teller med @rgrelse, at han ikke fik
antaget en artikel 1 Nature med den
begrundelse, at emnet ikke havde
“bred interesse”.

Arnold Reuser har i mere end
10 ar arbejdet tet sammen med Ans
van der Ploeg, lege pd Sophia Ber-
nehospitalet. Det er hende, som
leder det kliniske forseg, der for
nylig er sat 1 gang pa ialt syv-otte
patienter.

Om cirka et halvt ar foreligger
resultatet af forsgget. Indtil da er Ans
van der Ploegs mund lukket med
syv segl, nir man sperger om virk-
ningerne af medicinen i det kon-
krete forseg, der pigir.

Men tror du medicinen vil virke?

“Der er en god mulighed for, at
den vil gi ind 1 musklerne og virke
dér. Men det store spergsmail er,
hvordan det vil fungere for patien-
ten. I sidste ende er det patienten,
der mi besvare sporgsmilet, om det
virker.”

Omfattende forsgg pd mus har
virket effektivt. Det er en vasentlig
arsag til forskernes og Pharmings op-
timisme. Navnlig pd baggrund af
museforsggene siger Arnold Reuser:

NAR PILLERNE KOMMER

“Stjernene stir godt. Fvis si bare na-

turens mekanismer er pa vores side.” -

Utaenkeligt uden

en patientforening
Patientforeningen er ngdvendig for
at informere patienter og pirgrende
godt nok, mener Ans van der Ploeg.
Det er ogsd via foreningen, at hun
skaffer sig viden om patienternes
oplevelse af deres sygdom og deres
forventninger til effekten af en be-
handling.

Ans van der Ploeg: “I virkelighe-
den ville denne behandling veaere
utenkelig uden en patientforening.
Foreningen synligger, simpelthen, at
der er et behov. Ogsd over for indu-
strien. Ved at organisere patienterne
reklamerer patientforeningen for be-
hovet. Ogsd i forhold ¢l politikerne.”

De to forskere nermest bestor-
mes af henvendelser om behand-
lingsmuligheder. Fra alle verdensdele
kommer der breve, faxer, telefonop-
kald eller e-mails, og det er blevet
en hel opgave 1 sig selv at besvare de
mange foresporgsler, som jo ofte
kommer fra fortvivlede forzldre.

Et bedre internationalt netvark
mellem patientforeninger ville her
vere af stor verdi, siger Arnold
Reuser. "
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Den professionelle' forening

Mial og vardier for Muskelsvindfon-
den i drene fremover — en span-
dende tanke, men ogsi en tanke, der
krever deltagelse fra alle medlem-
mer og ansatte for at kunne udtrykke
en felles vision. Hvordan forenes
foreningens historik med nutiden og
de mange muligheder, vi allerede nu
ved fremtiden byder?

Muskelsvindfonden er grund-
leggende en medlemsforening, men
pd den anden side har denne for-
ening etableret og organiseret en
professionel organisation, der under
skyldig hensyntagen til foreningens
formdl “driver virksomhed”. Det
giver naturligt spendinger mellem
foreningens udspring — medlem-
merne — og de som bliver betalt for
at fore medlemmernes tanker ud 1
livet.

En professionel organisation vil
altid f3 et selvsteendigt liv, og den vil
altid opbygge magtstrukturer. Det er
der i og for sig ikke noget overra-
skende 1, men hvordan forenes dette
med en demokratisk medlemsfore-
ning?

Initiativrige medarbejdere

Der tales meget om medarbejdernes
dominans. Det er en trist debat, for
den udtrykker, at samspillet mellem
forening og professionel organisa-
tion ikke fungerer, som det skal. Vi
mener som udgangspunkt ikke, at
medarbejdere kan vere for domine-
rende. Det er tvertimod udtryk for
et hgjt engagement og initiativrig-
hed.

Det samme gelder for medlem-
mer, der viser initiativ. Ville man
<alde medlemmer dominerende, hvis
le viste engagement og initiativ?
‘herdighed, hirdt arbejde, engage-
nent og deltagelse er ikke det samme
om dominans i negativ betydning.
[vertimod er det dette, der giver

foreningen substans — og det uanset,
om det kommer fra medlemmer
eller medarbejdere.

Nir f.eks. medlemmer laver kur-
ser “for rigtige meend” eller berne-
journalistik 1 Muskelkraft, er begge
elementer udtryk for, at nogle tager
ansvar. Med det folger ofte synlig-
hed, hvilket kan tolkes som en ne-
gativ dominans eller som Muskel-
svindfondens styrke, og det der gen-
nem 28 ir har skabt dynamik og
fremdrift.

Engagement og deltagelse er
nogleordene og er ikke i sig selv
noget, vi kan opstille mal for, men
det er en klar veerdi at kunne have
en organisation, der bide 1 fore-
ningsregi og i professionelt regi byg-
ger pd disse elementer.

Flere aktive medlemmer

Der mi meget gerne vere balance
mellem foreningen og den profes-
sionelle organisation, og den skabes
kun ved dialog, samarbejde og dben-
hed. Det forekommer ikke umiddel-
bart at vere et stort problem for
Muskelsvindfonden at skabe dette
“samspil”, men det er miske ogsa,
fordi mange medlemmer valger at
vaere passive frem for aktivt at gi ind
i foreningens politiske spaendingsfelt.

Vi kunne godt enske, at flere
medlemmer ville tage del i forenin-
gens liv og dermed ogsd implicit
indgi 1 samspillet med alle de pro-
fessionelle medspillere. I den hen-
seende kunne man tenke sig en ny
struktur 1 foreningens virke:

Styrk repraesentantskabet. Giv det
mere indflydelse ved at give debatten
storre indhold og aktualitet. Storre
medefrekvens eventuelt kombineret
med tvergiende medlemsbaserede
arbejdsgrupper eller lignende. Flyt de
politiske debatter fra bestyrelsens
dagsorden, og lad bestyrelsen trefte

beslutninger pi baggrund af indstil-

linger fra reprasentantskabet.
Bestyrelsen har til stadighed

fokus pd Muskelsvindfondens fort-

satte store udfordring: gkonomien. '

Bestyrelsen har udover at afstikke
den overordnede strategi for Mus-
kelsvindfonden behov for primeert
at sikre en stram ekonomisk styring
af Muskelsvindfonden.

Muskelsvindfonden kunne med
en klar struktur, hvor politik var re-
praesentantskabets bord og gkonomi
bestyrelsens, vaelge at professionali-
sere sit virke yderligere ved at til-
knytte eksterne ressourcer, der kunne
styrke forretningen muskelsvind og
dermed ogsa skabe frihed til Mus-
kelsvindfondens medlemsrettede ak-
tiviteter.

Kun gennem initiativ skabes resultater.
Kun gennem resultater skabes succes.
Kun gennem succes skabes initiativ.

Dette indleeg er et bidrag til den igang-
veerende debat om “Mal og verdier |
Muskelsvindfonden”.

Annemarie Mikkelsen og Peter Sand er
medarbejdervalgte medlemmer af Mus-
kelsvindfondens bestyrelse.

Af Peter Sand og

Annemarie Mikkelsen

o (A
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Snakken gdr ogsd om det, man ikke taler om

En clektronisk diskussionscafé er et stort aktiv for medlemmerne,

viser erfaringer hos den hollandske muskelsvindforening VSN

Der er nok at snakke om. Ikke
mindst om det man ikke taler om.
Sex, for eksempel.

“Jeg er ikke handicappet, men jeg
har en keereste, der har Duchenne.Vi
snakker egentlig aldrig om sex, fordi
jeg er giet ud fra, at det er umuligt
for ham. Han er nasten totalt lam-
met og har respirator. Kan jeg bare
begynde at snakke om det med
ham?”

Citatet er fra et tilfeldigt valgt de-
batindleg 1 Myocafé, som er navnet
pd den hollandske muskelsvindfore-
ning VSN’s diskussionsklub pé Inter-
nettet (adressen er www.vsn.nl.). Et af
de varmeste emner blandt flere hun-
drede er sex, og hvad dertil harer.

Et andet af 1alt 168 indleeg under
overskriften “Seksualitet og mus-
kelsvind” lyder: “Sidste weekend var
vi for ferste gang parat til at hoppe i

seng sammen, men vi niede ikke til
sex. Vi er begge to ikke klar over,
hvad vi praecis skal gore.Vi har kelet
for hinanden osv., og det var dejligt,

men alligevel har jeg og Ineke fiet

alvorlige temmermend. Ud over
vores uvidenhed er mit handicap
naturligvis et problem, som gor det
endnu mere besvearligt. Jeg kan ikke
bare skifte position. Hvem kan
hjelpe 0s? Vi har brug for statte fra
en person, der kender situationen.”

Myocafé har eksisteret 1 to dr og
er VSN’s suveraent mest besggte sted
pa deres hjemmeside. Den er en suc-
ces og nermest uundverlig i dag,
fortzeller informationschef Erik van
Uden,VSN.

Caféen har i gennemsnit 65
gaester om dagen. Det er ikke alle,
der skriver et indleg, for nye cafe-
gaster skal forst lige fole sig hjemme.

Hvad skal barnet hedde?

Omtrent samtidig med udgivelsen
af dette nummer af Muskelkraft, gir
Muskelsvindfondens nye elektroni-
‘ske debatcafé pi nettet p4 adressen
www.muskelsvindfonden.dk.
Barnet har ikke fiet noget navn
endnu, for alle medlemmer skal have
mulighed for at komme med gode
forslag. Derfor udskrives en konkur-
rence om at finde pd det bedste

navn. Premien til vinderen er efter .

eget valg to flasker redvin eller en
Gron Koncert T-shirt og -billet eller
en Ah Abe T-shirt og -billet. Dom-
merkomitéen er Muskelsvindfon-
dens oplysningsudvalg.

Udfyld kuponen og indsend den
senest 1. juni 1999 til Muskelsvind-
fonden, Kongsvang Allé 23, 8000
Arhus C. Merk kuverten “Debat-

café”.Vinderen oftentliggores 1 Mus-
kelkraft nr. 4.

Du kan ogsi afgive dit forslag pa
www.muskelsvindfonden.dk, hvor
du finder en elektronisk kupon sva-
rende til denne.

Vores debatcafé bliver i forste
omgang kun dben for medlemmer
af Muskelsvindfonden. For at kom-
me ind 1 caféen skal man opgive navn
og medlemsnummer, som stir bag
pd Muskelkraft.

Nir der er gjort nogle maneders
erfaringer med brugen af det nye
diskussionsmedium, skal det overve-
jes, om adgangen skal vere helt
iben. Og miske ogsd om man skal
kunne skrive anonymt.

Som et af de forste emner vil der
blive lagt op til at diskutere Mus-

NET-NYT

Men derefter kaster mange sig ud i
debat om ... ja, om alt muligt. For
eksempel: Humor, berbare compu-
tere 1 skolen, onani, at rejse alene pi
ferie, at have en foralder med ALS,
personlifte.

Myocafé er dben for alle. Det er
ikke noget krav, at man er medlem af
VSN eller pd anden mide har et “ad-
gangstegn” til at deltage. Caféen er
VSN dbne debatforum. Men man
har erfaret, at der ogsd er brug for
mere afgrensede fora, og derfor for-
bereder man et webforum kun for
medlemmer. Det vil ogsd blive op-
delt 1 diagnoser. Her kan bestemte
grupperinger debattere og udveksle
informationer, som de har serlig in-
teresse 1. Desuden vil VSN snart in-
troducere en chatbox, som navnlig
bern og unge forventes at have
glede af.

kelsvindfondens vardier og mil, som
er et hovedemne pd landsmede *99.
Men enhver kan tage et hvilket som
helst emne op til debat — og hibe pi,
at andre synes, det er spendende nok
til at diskutere.

. Navn:

Af Jorgen Jeppesen

! Adresse:

Postnr.: By:

Mit forslag:

,_______
!
1
1
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Skidt og kanel! Sddan var menuen i
1998.

For forste gang i 10 dr tvang en
dirlig skonomi Muskelsvindfonden
til at fyre medarbejdere. Seks ansatte
mistede jobbet, da to af de fire kon-
certturnéer endte 1 skonomisk fia-
sko.

Ogsd Musholm Bugt Feriecenter
gav hir i munden. Den ene bygge-
fejl efter den anden ibenbaredes 1
irets lob, og det blev samtidig klart,
at en rentabel drift forst er mulig,
hvis centret udbygges.

Arets bedste nyhed indleb, da vi
for fjerde gang fik en stor pose of-
fentlige penge til at udvikle social-
og sundhedsvasenets beredskab over
for mennesker med Amyotrofisk La-
teral Sklerose. Ni mio. kr. over tre ar
- bevilgede Socialministeriet. Atter en
stor anerkendelse af vores 10 4r lange
indsats for patientgruppen.

MarselisborgCentret tog 1 1998
synlige skridt fremad. Arhus amt
satte handling og penge bag mange
ars flotte ord med et spadestik til et
bassinbyggeri for over 20 mio. kr.
Samtidig ansatte parterne i Marselis-

borgCentret en sekretariatsleder, der

skal accellerere centrets udvikling.
Arets spektakulere begivenheder
taler for sig selv, men der er grund til
ogsa at hzfte sig ved nogle mindre
synlige, men pi lengere sigt nok sd
vigtige tendenser. Vi lancerede ud-
trykket Fellesskabet som motto for
en rekke initiativer, der alle har til
formil at forme Muskelsvindfonden
pid en mide, sd det, vi siger, er lig
med det, vi gor. Sd ordet medlems-
demokrati betyder noget i praksis.
Det handler om smd, men vig-
tige skridt 1 hverdagen. Ligesom
man taler si meget om fysisk til-
gengelighed, kan man her snakke
om en slags psykologisk tilgenge-
lighed, der dbner for et meget bre-

dere samspil mellem folk med og
uden handicap. Det er for eksempel
at finde ud af, hvordan unge med
muskelsvind fir rigtige crewjobs pa
koncerterne, og ikke bare er med for
et syns skyld. Eller at bern og unge
med muskelsvind eksperimenterer
seripst og kvalificeret med journali-
stik 1 Muskelkraft og dermed bidra-
ger med noget, som er verdifuldt for
alle andre, og som kun de kan skabe.

Informationsteknologien kom-
mer sikkert til at spille en stor rolle i
denne sammenhang. Den kan vaere
et unikt instrument til at skaffe lige
adgang til information og kommu-
nikation.

Det handler om at skabe en for-
ening for integration: Den felles-
skabende virksomhed kunne man
sige. ‘

Lerestreger i regningen
Med Aqua som magnet trak Gren
Koncert "98 225.000 gaster. Et flot
tal 1 en vdd og kold sommer, hvor
de fleste andre store musikfestivaler
mitte notere meerkbart ferre tilsku-
ere end tidligere. Overskuddet til
Muskelsvindfonden blev det hidtil
storste, omkring otte mio. kr. Ogsd
et flot tal, som dog skal holdes op
mod foreningens samlede koncert-
aktiviteter, der bestemt ikke gik som
hibet og budgetteret. Gron Tour og
Slotskoncerterne trak teppet vaek
under et overskudsmil for 1998 pi
2,7 mio. kr., som 1 stedet endte med
et underskud pa knap to mio. kr.
Svigtende salg af skrabelodder bi-
drog ogsi til det negative resultat.
Udgitterne holdt sig til det bud-
getterede.
Muskelsvindfonden har
meget svaert ved at leve op til de
gkonomiske mil i de seneste tre ir
med det resultat, at der er gjort store
indhug 1 den egenkapital, som hel-

haft

digvis var tilstede. Den likvide kapi-
tal er nede pd en femtedel af et irs
driftsudgifter, og altsd langt fra malet
om at have penge pi bankbogen til
et drs drift. Det storste indhug skyl-
des de ca. 10 mio. kr., som vi selv
mitte bidrage med til byggeriet af
Mausholm Bugt Feriecenter.

Men det grundleggende pro-
blem er egentlig det samme, som har
preget Muskelsvindfonden i hele
dens levetid: Hvor finder man sikre
indtegter?

" Der skal vere en passende ba-
lance mellem projekter med hgj ri-
siko og arrangementer med normal
eller lav risiko. En sidan justering er
allerede foretaget for 1999, idet ind-
samlingspolitikken igen delvis byg-
ger pi, at vi patager os entrepriser til
fast pris for andre koncertarrangorer.

Selv koncentrerer vi krefterne
om vore kernekompetencer, her-
under navnlig Gren Koncert. Men
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ogsi Ah Abe, som tilsyneladende har
sldet sit navn fast og nu skal rendyr-
kes, si den ogsd kan bidrage mere
gkonomisk.

Udviklingen i 1998 rejser det
principielle spgrgsmil: Hvad er en
passende vakst i Muskelsvindfon-
den? Det er der ikke noget simpelt
svar pd. Men vi skal stile efter en lidt
mere styret udvikling. S3 vi er sikre
pd, at der altid er gedigen kvalitet til
stede 1 de projekter, vi sgsxtter.

Men Muskelsvindfonden er og
bliver sirbar. Friluftsarrangementer
er et risikabelt sted at hente penge
og profil, og der er ingen opskrift pi
succes. Enhver kan vare bagklog.
Det svare er at gore sig klog pé for-
hind, om noget vil gi skidt cller
godt (i sd fald var det jo ingen sag at
score kassen hver gangl). '

Vejret spillede sikkert ind i som-
meren 1998, en gget konkurrence
ligesd. Samtidig er der en tendens til
en glidning over mod andre typer
kulturforbrug. Segningen til store,
kollektive massearrangementer er
vigende, tyder noget pi.

Der er dog ingen tvivl om, at
programmet pd Gren Tour var for
tyndt, ligesi p4 slotskoncerterne. Ar-
sagen hertil skal bl.a. sgges 1 det
meget begrensede kunstnerudbud,
der var til ridighed pd markedet 1
1998.

Plads til alle der vil

Foreningen fik ny direktgr i maj
1998. Marianne Frederiksen, der i
forvejen kendte Muskelsvindfonden
ud og ind fra 10 irs virke rundt i
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mange dele af organisationen, pitog
sig jobbet, som hurtigt forvandlede
sig til lidt af en uriaspost med ka-
nonunderskud pi Gren Tour og
slotskoncerterne efterfulgt af seks
uundgielige afskedigelser af mange-
arige medarbejdere.

Den nye direktor fik en ilddib.
Som hun stod igennem med til-
modighed og mod. Med andre ord
traf vi det rigtige valg, da vi ansatte
Marianne Frederiksen.

Pi trods af de ulykkelige afske-
digelser var det muligt at foretage
besparelser og omlaegninger af res-
sourcerne, uden at Muskelsvindfon-
den pi nogen mide veltede om-
kuld.Vi kan konstatere, at vi nu om
dage tilsyneladende kan modst selv
en mindre orkan, fordi vores funda-
ment er vokset sterkt gennem
drene; da vi for 10 ir siden ramlede
ind 1 et lignende uvejr, blev forenin-
gen alvorligt rystet, og tilbuddene til
medlemmer og brugere af instituttet
hérdt ramt.

Pa trods af dykket i gkonomien
har vi faktisk vaeret i stand til at gen-
nemfore flere medlems- og bruger-
aktiviteter end tidligere. Uden at gi
pd kompromis med kvaliteten. Et
tettere samarbejde mellem med-
lemsservice og instituttets kursus-
virksomhed har medvirket til det
hgje aktivitetsniveau.

Der er taget tillob tl at formu-
lere en politik for sikaldt frivillige
ansatte i foreningen. Hvilke betin-
gelser og muligheder skal medlem-
mer med muskelsvind og andre per-
soner have, hvis de vil yde en indsats
under den ene eller anden form?

Indsamlingsafdelingen eksperi-
menterer med leengerevarende prak-
tikantforlab, en sikaldt trainee-stil-
ling, for unge med muskelsvind, og
Institut for Muskelsvind har gjort
gode erfaringer med at sluse nyud-

dannede personer med handicap ind
pa arbejdsmarkedet via midlertidige
jobs 1 instituttet.

Vi er forpligtet til en vis favori-
sering af mennesker med muskel-
svind, hvis de vel at marke er kvali-
ficerede. Men samtidig mad vi tage
hensyn til de fysiske muligheder, som
lokaler og faciliteter tillader. Og end-
nu vigtigere: Ingen, vel allermindst
folk med muskelsvind, onsker en ar-
bejdsplads besat udelukkende med
folk, der har en muskelsvindsygdom;
det ville jo vere at gi stik imod
idéen om integration, om den fel-
lesskabende virksomhed. Ca. 10 pro-
cent af de ansatte 1 Muskelsvindfon-
den og Institut for Muskelsvind er
handicappede; det svarer til andelen
af handicappede i befolkningen som
helhed.

IT kan, hvis vi forstir at bruge
mulighedérne og ter satse de ned-
vendige midler, forandre betingel-
serne for at drive en forening som
Muskelsvindfonden. Kommunika-
tion via inter- og intranet vil skabe
nye samspil medlemmer imellem,
ansatte og medlemmer imellem,
mellem brugerne af instituttet, og si
videre. Adgangen til informationer
og kommunikationsmuligheder kan
demokratiseres langt mere, end til-
feldet er nu. Den chance skal vi
gribe. Uden at lade os foregogle, at
det er noget, der sker med et finger-
knips! Det koster uddannelse, tid og
penge.

Vi har som en lille begyndelse
opstillet computere bade 1 Hellerup
og Arhus til undervisningsbrug for
medlemmer. Det har ikke kostet os
ret meget, fordi vi ggr brug af noget,
vi har i forvejen.

Skoleeksempiet ALS
For flerde gang fik vi en bevilling til
ALS-arbejdet. Erligt talt ville vi ogsd

vare blevet skuffet, hvis vi ikke
havde fiet den, men omvendt er det
jo ikke hverdagskost at blive tildelt
8-9 mio. kr. Det er i dobbelt for-
stand en cadeau til Muskelsvindfon-
den og det arbejde, som ALS-kon-
sulenterne har udfert.

Vores ALS-arbejde er et skole-
eksempel pi, hvordan man samkerer
offentlig og privat indsats. Nu mang-
ler vi at fi udviklet en model for et
velfungerende lokalt netvaerk i so-
cial- og sundhedsvasenet for den
enkelte ALS-patient. Det skal nok
lykkes 1 lgbet af de newste tre ir, nir
vi tager 1 betragtning, hvor langt vi
er ndet, siden det forste projekt gik i
gang i 1989. Milet er at f3 en per-
manent ordning.

I gvrigt bliver vi naste sommer
vert for det store drlige internatio-
nale ALS-symposium, der samler
forende forskere og behandlere fra
hele verden.

Arbejdet med at kvalificere Insti-
tut for Muskelsvinds rehabiliterings-
tiltag er fortsat i 1998. Muskulato-
riet, en arbejdsmetode til at registrere
og beskrive et livslangt rehabilite-
ringsforlgb, gik i gang for familierne
med Duchenne-drenge. Arbejdet er
endnu i sin vorden, men vi har ople-
vet nasten 100 procent tilslutning fra
de familier, der er blevet inviteret ind
til grundige undersggelser og sam-
taler pd instituttet. I de kommende
ar tager vi fat pd andre diagnose-
grupper.

Institut for Muskelsvind oplever
fortsat en voldsom tilgang af bru-
gere. Naesten 1.100 er registreret nu.
1 1993 var tallet ca. 700, i 1996 knap
900. Det er negdvendigt at vurdere,
om der skal prioriteres anderledes,
eventuelt tages politiske initiativer
med henblik pé at forege den gko-
nomiske ramme i sygehusloven.

Vi vil aldrig kunne undgi vente-

lister, men der m3 ikke vere vente-
tid pd akutte ting. Vi kan ikke
acceptere, at hverdagen gir 1 hird-
knude for en familie, fordi vi ikke
har tid og ressourcer til at hjzlpe
med at forebygge. Desverre har vi
oplevet eksempler herpa.

Igen 1 1998 har instituttet gen-
nemfort et meget flot kursuspro-
gram. Familiekurserne er i vidt om-
fang blevet afholdt pd Musholm
Bugt Feriecenter, som nu er kort
ind som vores vigtigste kursussted.
Det er foregiet under store praktiske
vanskeligheder pd grund af bygge-
riets mangler, men klubhusfornem-
melsen blandt familierne har over-
vundet bevlet.

“Brugeruddannelse i knehgjde”
hedder instituttets nye kursus- og
uddannelsespolitik for bern med
muskelsvind. Hovedindholdet er, at
bernene ikke bare skal tantepasses
pd kurserne, men opgves i den selv-
steendighed, som de fir s stor brug
for senere hen.

Opverskriften for alle aktiviteter i
Institut for Muskelsvind er ordet re-
habilitering. Udtrykket dekker et
langt stykke den praksis 1 vores ar-
bejde, som vi har haft lige siden star-
ten af Vejlednings- og Behandlings-
centret 1 1976. Men vi kommer ikke
udenom, at det er nedvendigt at
blive mere bevidste om metoder og
formdl med vores faglige arbejde. Vi

~ har pé det teoretiske omride meget

at lere af udenlandske erfaringer.

I den forbindelse ber sidste ars
internationale mede med titlen
“Evaluering af livslang rehabilite-
ring” naevnes; vores Udviklingscenter
stod for det to dages arrangement pa
Rigshospitalet, som samlede 75 fag-
folk fra 12 lande.

Gennem flere ar har vi arbejdet
pa at forbedre respirationscentrene. |
1998 ned vi indvielsen af en ny,

fremragende afdeling pi Arhus
Kommunehospital. I Kgbenhavn har
vi stadig en haenger. Det er besluttet,
at centret skal blive pd Rigshospita-
let, men i andre lokaliteter. Detail-
planlegningen mangler, og det er
ikke en opgave, som bare lige skal
overstes. Vi vil folge den helt til
dars for at sikre kvaliteten.

Institut for Muskelsvind holdt i

1998 sit farste seniorkursus. Der bli-

ver flere og flere ®ldre mennesker
med muskelsvind. Ogsd mennesker
med diagnosen Friedreichs Ataxi tog
vi fat pd, dels med et brugerkursus,
dels med en fagdag med udenland-
ske og danske eksperter i sygdom-
men. Berere af anleg for Duchennes
muskeldystrofi, som selv har milde
symptomer pa sygdommen, er end-
nu et eksempel pi en ny gruppering
under instituttet.

I lere som bygherre

Vi har betalt dyre lerepenge for at
std 1 leere som bygherre. Musholm
Bugt Feriecenter har givet os mere
end ét grat hir pd grund af de
mange fejl og mangler. Men ogsi
vanskelighederne med at stable en
rentabel drift pd benene har tappet
ressourcer.

Arkitektonisk er feriecentret vi-
sionart, og omgivelserne er beta-
gende. Det er et sted med et stort
potentiale — hvis vi forstdr at udnytte
mulighederne. Og har lidt held i
sprojten! Vi skal til at betragte Mus-
holm som et uundverligt aktiv for
medlemmerne.

Det kunne, navnlig nir bassin-
byggeriet realiseres, indkorporeres i
vores rehabiliteringsstrategi som et
unikt sted, hvor ferie, behandling og
trening, socialt og kulturelt samveer
gir op i en hgjere enhed.

Der skal penge til, og i den sam-
menhang ma vi satse pd et samar-
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bejde med andre foreninger. Vi ma
indse, at vi ikke selv kan skaffe s
meget kapital, som vi tidligere for
optimistisk regnede med.

R ehabiliteringstankerne har ogsa
fiet ny nering i form af det tiger-
spring, som MarselisborgCentret har
taget tillob til. Byggeri af trenings-
bassiner med videre til godt 20 mio.
kr. er giet 1 gang, og der er ansat en
sekretariatsleder, som skal udvikle
aktiviteterne og oge kredsen af sam-
arbejdspartnere.

Efter mange ars tillgb er det nu
evident, at Arhus amt mener det al-
vorligt. Det er overordentlig glede-
ligt at opleve en sd massiv politisk
opbakning bag centret.

I begyndelsen vil Marselisborg
vare et regionalt center, men om fi
ar vil det utvivlsomt f3 stor betyd-
ning for Muskelsvindfondens med-
lemmer og ansatte. Det vil blive et
kendt rehabiliteringscenter, 1 Dan-
mark og uden for landets grenser.

Igen har vi her et eksempel pa, at
vi ikke skal alting alene. At det i
mange tilfelde er bedre at lofte 1
flok. Hvis ikke vi for 10 ar siden —
dengang nedtvunget af dirlige oko-
nomiske omstendigheder — var
hoppet pi Arhus amts planer med
MarselisborgCentret, ville vi maske 1
dag have stiet i nogle ensomme ba-
rakker pd en forblest bakke ude i
Skide. Det ville ikke have gavnet
vores sag.

Ny politik ude og hjemme

Det internationale arbejde blev
preget af et mislykket drsmede i
EAMDA. Der var fra vores side 1
nert samarbejde med bl.a. Holland
lagt op til en markant styrkelse og
professionalisering af paraplyorgani-
sationens sekretariat ved at flytte det
til vore lokaler i Hellerup og ansaxtte
en direktor. Men drsmedet druk-
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nede 1 handlingslammende detaildi-
skussioner og interne uenigheder,
som beted, at fremadrettede tiltag
endnu en gang blev udskudt pa uvis
tid.

I den situation har vi valgt at
bruge krefterne pi et snaevert sam-
arbejde med nogle f3, sterke soster-
organisationer for at tage de store
udfordringer op, som tegner sig
inden for forskning og behandling.
Vi bliver ngdt til at etablere organer
og samarbejdsrelationer, som tillader
os at fi adgang til al relevant viden
om kommende behandlingsforseg.
Ikke mindst for at kunne deltage i
de prioriteringer, der altid ligger 1
forskning og behandling, men som
traditionelt alene tages af leger og
medicinalindustri.

Sammen med Holland, Ostrig,
Schweiz og Tyskland tillader vi os
for en drreekke at gd sammen om at
accellere en udvikling, som de gvrige
27 lande i EAMDA-samarbejdet vil
f3 stor glade af. Vi setter fart pa fel-
tet, som udbryderne i Tour de
France, men alle ndr i mil og bagef-
ter deles gevinsterne med alle andre
pa holdet.

Pi den hjemlige social- og sund-
hedspolitiske arena blev 1998 ken-
detegnet ved ikrafttredelsen af de
nye sociallove. En del tid er giet
med at oplyse medlemmer om de
nye love pd mader og anden vis.

Vi har bidraget til forarbejdet
med at udfylde de mange ramme-
bestemmelser, fordi Socialministe-
riet har spurgt os. Men vi har ogsi
mittet bruge energi pa at korrigere
ministerium og ikke mindst Arhus
kommune, der af uransagelige grun-
de flere gange ikke har kunnet finde
ud af at administrere den hjelper-
ordning, som kommunen 1 sin tid
selv har opfundet. Der har veret
steerkt irriterende problemer med at

{3 hjzlpere med pi ferie og under
indleggelse pd sygehus.

En pensionsreform har skiftevis
veret sat pd og taget af den folke-
tingspolitiske dagsorden. Maske bli-
ver det en ny handicappolitisk meer-
kesag, som vi profilerer os pa? Ikke
for profileringens skyld, men fordi
det er nedvendigt. Pension er jo i
hgj grad et spergsmil om ligeverd,
som altid har varet et centralt be-
greb for Muskelsvindfonden.

Eller skal vi gd i brechen for at fa
FN’s Standardregler gjort til virke-
lighed overalt i det danske samfund?
Vi har i mange ir stottet den her-
skende danske handicappolitiske
kurs, der bygger pd dialog og hold-
ningsbearbejdning. Miske toner en
ny, mere aktivistisk dagsorden frem i
disse 4r? Det kunne se ud, som om
flere og flere efterlyser en mere aktiv
rettighedspolitik i dansk sammen-
hzng, bl.a. med initiativer mod dis-
krimination af handicappede.

Vores reprasentantskab, som ger-
ne vil patage sig en sterre handicap-
politisk rolle, er et vigtigt forum for
debat om disse sporgsmal.

Vi vil mede store udfordringer i
de kommende ar. Det er vi vant til,
og det gleder vi os til. .

Landsmade 29.-30. maj 1999

Som optakt til valget af repreesentantskab, formand,
neestformand og bestyrelse pa Muskelsvindfondens
landsmade bringer vi her en valgavis, hvor de opstillede
kandidater preesenterer sig.

I 4r skal der vzlges otte medlemmer til reprasentantskabet samt
formand og nestformand.Ved redaktionens slutning havde ni kan-
didater meldt sig, heraf syv til representantskabet og to til hen-
holdsvis formands- og nastformandsposten.

Ifelge Muskelsvindfondens vedtegter kan man stille op til re-
prasentantskabet helt frem til afstemningen pa landsmedet. Alle
medlemmer, der pa landsmededagen er fyldt 18 ir, er opstillings-
berettiget.

Kandidat til formandsposten

EVALD KROG

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Formand siden
1971, formand for og medlem af forskellige besty-
relser og udvalg.

Alder: 55 ar

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

Efter lzngere tids sygdom har jeg igen fiet
lyst og kraefter til at fortseette min indsats
som formand for vores fantastiske forening.

Jeg har i den forbindelse naje vurderet, hvor jeg i den kom-
mende tid kan anvende mine ressourcer, sa det bliver til storst
mulig gavn for Muskelsvindfonden.Samtidig skal det dog veare
uden si stort et arbejdspres — og program, som jeg tidligere har
prasteret. Min situation ger det ganske enkelt nedvendigt at ind-
rette mit arbejdsliv i et mere normalt tempo.

Jeg ser for mig tre hovedomrider, som jeg skal beskaeftige mig
med:

Selve Muskelsvindfonden, hvor jeg ved siden af det politiske ar-
bejde, og det at veere foreningens ansigt udadtil, vil koncentrere
krefterne om medlemsarrangementer og medlemskontakten.

Musholm Bugt Feriecenter, hvor min indsats hovedsalig skal
samles om udvalgte fremsted vedrerende fundraising til de kom-
mende etaper, og om at gere andre organisationer interesserede i at
blive partnere i en medfinanciering. Det er npdvendigt, at vi er
flere om at lofte opgaven med udvidelserne, som skal vare tl glede
for brugerne, og som er en forudsetning for en fornuftig drift.

MarselisborgCentret, hvor jeg som neestformand i bestyrelsen vil
deltage i udviklingen af centerets idegrundlag, si vi kan fi realise-
ret de velkendte dramme om et enestiende rehabiliteringscenter.

Generelt vil jeg altsd koncentrere mig om de overordnede per-
spektiver, om udvikling og om formulering af visioner.
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JES ERIK JESSEN

Alder: 33 ar

Uddannelse/arbejde: Matematikokonom
(Cand.Merc.Mat).

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af reprae-
sentantskabet siden 1992, medlem af bestyrelsen
siden 1993 og nastformand siden 1996. Medlem af
Musholmfondens bestyrelse siden 1998. Desuden
Muskelsvindfondens repraesentant i hovedbestyrel-

sen for De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI), tidligere medlem af
DSI's Arbejdsmarkeds Politiske Udvalg, nu beskikket medlem af Den Sociale
Ankestyrelse indstillet via DSI samt medlem for DSI af Socialministeriets
radgivende bevillingsudvalg vedr. Handicappuljen. Deltager endvidere i for-
skelligt samarbejde mellem Bevaegehandicaporganisationerne.

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby.

Det er min overbevisning, at Muskelsvindfonden befinder sig 1
en fase, hvor det er vigtigt at “konsolidere” igangsatte store akti-
viteter. Konsolidering skal 1 denne sammenhang forstas meget
bredt som netop en udvikling og sikring af kvaliteten af det, vi
veelger at definere som kerneaktiviteter — herunder indfrielse af de
forventninger, vi selv har skabt til vore aktiviteter.

Forudsztningen for denne form for konsolidering er imidler-
tid en konsolidering 1 traditionel gkonomisk forstand 1 form af en
foregelse af egen-kapitalen, samt ikke mindst skabelse af flere og
mindre risikobetonede indtaegtsgivende aktiviteter. Dette er fort-
sat en stor og meget vigtig udfordring.

Med udgangspunkt 1 kerneaktiviteterne 1 medlemsservice og
Instituttet finder jeg det endvidere vigtigt at udvikle og integrere
Musholm Bugt Feriecenter som rammen om disse, samtidig med
at der sikres en fornuftig drift. Det langsigtede perspektiv kunne
vere feriecentret som stedet, hvor begreberne aktiv ferie og re-
kreation forenes med begreberne behandling og rehabilitering;
eksempelvis ved 1 Institut-regi at kunne tilbyde rekreationsop-
hold med mulighed for bassin-behandling og meget andet.

Handicappolitisk er det serdeles vigtigt til stadighed at vaere
opmerksom og aktivt sege indflydelse pd den endnu udestiende
reform af fertidspensionsomradet. Ligesom det fortsat er vigtigt, at
Muskelsvindfonden folger op omkring udviklingen i den admi-
nistrative og bevillingsmassige praksis, der udformes pi baggrund
af de tre nye sociale love.

Dette vil vere det overordnede udgangspunkt for den serlige
indsats, som jeg meget gerne vil bidrage med 1 endnu en periode
som nastformand for vor forening.

Kandidater til repreesentantskabet

LISE-LOTTE BUNDGAARD

Alder: 34 ar

Uddannelse/arbejde: Arbejder som frivillig pa Mus-
kelsvindfonden

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har snuset til
flere af de omrader, som Muskelsvindfonden ogsa
bestar af. Min tilgang til Muskelsvindfonden er der-
for flersidig. Dels er jeg “blot” et almindeligt med-

tem, dels har jeg for ar tilbage lavet adskillige kur-
ser. Derudover har jeg vaeret med som frivillig pa Grgn Koncert, jeg er med i
Muskutand og arbejder nu som frivillig pa Muskelsvindfonden.
Adresse: @sterby Alle 122, 8310 Tranbjerg J
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Et af de omrader, jeg synes er spendende, og som jeg synes er ve-
sentligt, er styrkelsen af den enkelte. Jeg tror pd, at en grund-
leeggende del af det, der gor os til dem, vi er, er troen pa os selv og
folelsen af at have veerdi. For “sadan nogle som os” er det vigtigt
ogsa at have dette fundament, da vi typisk vil mede flere begraens-
ninger end andre — indlysende pa grund af vores fysiske mang-
lende formaden, som selvfelgelig smitter af pa selvopfattelsen.

Muskelsvindfonden har gennem tiden opbygget stor ekspertise
og gor et stort og godt arbejde pa dette felt ved at stotte, ridgive
og tilbyde forskellige kurser. Dette arbejde vil jeg gerne gore en
indsats for bliver styrket og udbygget. At der settes ind tidligt og
med tilbud, der svarer til den enkeltes/gruppers behov/interes-
ser. Muskelsvindfonden kan og skal naturligvis ikke opfylde ethvert
gnske/behov — det er inspirerende og sundt med indtryk og erfa-
ringer andre steder fra.

JORGEN STAGE JOHANSEN

Alder: 47 ar

Uddannelse/arbejde: Sikkerhedsleder

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af reprae-
sentantskabet siden 1993, medlem af bestyrelsen
1994-95 og siden 1995 DSI-reprasentant i Keben-
| havns Amt.

| Adresse: Kaervaenget 6, 2750 Ballerup

Udgangspunktet for mine aktiviteter har gennem arene primaert
varet knyteet til de problemstillinger, som folger med foraldre-
rollen til et handicappet “barn” — en nu 18-arig datter med spinal
muskelatrofi — og det er selvfplgelig en vigtig del af Muskelsvind-
fondens virke, at det politiske arbejde har baggrund i medlem-
mernes erfaringer.

Emnemeassigt har jeg gennem drene serligt fordybet mig i
sager om boligendring, tilbud om fysioterapi og hjelpeordninger

HENRIK VESTERGAARD KNUDSEN

Alder: 26 ar

Uddannelse/arbejde: Har taget HF og div. voksen-
uddannelsesforleb, herunder kommunikation og
astronomi. Derudover fuldtids-svindler.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Har vaeret med pa
mange forskellige kurser i arenes lgb. Har vaeret

med pa Grgn Koncert, hvor jeg spillede gadeteater
1993-95. Var med i planlegningen af Duchenne-
gruppens tur til @strig i 1993 og Frankrig i 1995. Arranger pé et kursus om
biler og hjelpemidler. Har vaeret med i teatergruppen “Kropumulig”, der

bl.a. opfarte stykket “Tre modige mand” pa landsmedet i 1996. Har vaeret
leder sammen med Steen Neumann af ungdomsgruppen Sjalland siden

1995. Har veeret ung-leder pa “Brobyggerne”, et nordisk ugekursus i april
1999.

Andre handicapaktiviteter: Er med i PHIF paragraf 13-udvalget for handicap
go-kart. Spiller kerestolshockey i almindelig el-kerestol, har sammen med min

for unge under 18 dr. Jeg er dog sidan indstillet, at jeg tager en dis-
kussion om de emner, som dukker op, eksempelvis nar DSB pj
den mest urimelige made ikke kan finde ud af at transportere
handicappede med tog til og fra Korser/Musholm. “Tilgengelig-
hed” er et af de omrider, hvor der er behov for at gore Mus-
kelsvindfonden mere synlig. :

De nye sociallove og samfundets @ndrede syn pa uddannel-
ses- og beskaftigelsesmuligheder for handicappede dbner for nogle
nye udfordringer, og den diskussion har jeg lyst til at yde et bidrag
til. Det er positivt, at en nedsat erhvervsevne ikke automatisk forer
til, at arbejdsmarkedet er lukket land, men forsergelsesgrundlaget
og krav til den handicappede skal tilpasses mere rimeligt end i
dag.

Muskelsvindfonden har med de mangfoldige medlemsaktivi-
teter og markante handicappolitiske resultater gennem arene vist,
at man kan flytte tingene, og jeg er indstillet pa at fortsette 1 re-
prasentantskabet ind 1 det naste artusinde.

klub deltaget i flere turneringer bl.a. i Tyskland og var sidste ar med til VM i
Holland.
Adresse: Bernadotteparken 61, 4000 Roskilde.

Jeg er lige blevet opfordret tl at stille op til reprasentantskabert, sa
jeg har ikke fiet overvejet, hvad mine markesager skal vere.

Det kunne vere, at der skal vaere unge i representantskabet,
som kan varetage de unges onsker i fonden. At fi flere kurser for
unge og {3 et bedre samarbejde med FORUM . Vre med til at bi-
beholde Muskelsvindfonden som en af de mest kendte handicap-
foreninger 1 Danmark.

Jeg vil gerne vere med til at gore Musholm til et endnu bedre
sted. Det skal ikke bare hvile pa laurbzrrene eller std som et mo-
nument for fonden.

Sidst, men ikke mindst at gore svindlerne mere tydelige pa
Gren Koncert. Muskelsvindfonden skal vere for medlemmerne,
ogsa 1 det nye drtusinde.

OLE LAUTH

Alder: 50 ar

Uddannelse/arbejde: Hejskoleforstander
Adresse: Egmont Hgjskolen, Hou, 8300 Odder

Gennem min opvaekst pa Egmont Hejsko-
len — som segn af skolens forste forstander,
Oluf Lauth ~ fik jeg en naturlig forstaelse
for de forhold, som fremmer eller heemmer
udviklingsmuligheder for mennesker med handicap. Tidligt fik
jeg indsigt i den betydning, stempling (stigmatisering) far for men-
nesker med handicap: “Det forventes ikke, at klienten kan fi yder-
ligere udbytte af undervisningstilbud og en erhvervsmassig pla-

cering kan ikke komme pi tale, hvorfor klienten indstilles til......
Utallige af den slags konklusioner har jeg gennem mit arbejde
veret vidne til.

Alle mennesker har et vaekstpotentiale ogsa mennesker med
muskelsvind, og kun en tro pi dette faktum kan fi mennesker til
at vokse. Jeg tror pa frihed, positive forventninger og en optimal
indsat padagogisk og socialt.

I Muskelsvindsfondens reprasentantskab vil jeg give mit bidrag til:

— at unge sikres ordentlige undervisnings- og uddannelsestilbud

— at der satses pa at skabe boliger og boformer, som tilfredsstiller
de boligmeassige behov, man har pé forskellige stadier i sit liv

— at ferie og fritidstilbud optimeres

— at hjelper- og ledsagerordninger forbedres og sikres til alle.
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TORBEN MADSEN

Alder: 46 ar

Uddannelse/arbejde: Fortidspensionist/deltids-
studerende, Paed/Dat.

Aktiviteter | Muskelsvindfonden: Medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse og reprasentantskab,
medlem af Musholm Bugt Feriecenters bestyrelse,

medlem af oplysningsudvalget og Institut- og med-
lemsudvalget.

Adresse: Ahornvej 21, 4180 Sorg

Kandiderer ogsd til bestyrelsen.

Jeg genopstiller til repraesentantskabet, fordi vores forening 1 kraft
af vores nye direktor pd det sidste har igangsat en udvikling, der i
sin konsekvens betyder storre dbenhed og gennemsigtighed. Der
er dbnet op for en udvikling, som betyder, at der nedsettes ar-
bejdsgrupper med en bred reprasentation af medlemmer. Der bli-
ver dbnet op for et debat og dialog forum via Internettet. Altsam-
men ting, jeg ser som forbedringer af foreningsdemokratiet, en
linje jeg gennem alle mine 4r i foreningen har talt for skulle styr-

kes. Jeg mener, det er nu medlemmerne kan komme pa banen,
men vi er ikke feerdige endnu, vi kan komme lengere og na sterre
mal, det vil jeg gerne veere med til. I vores politiske organer er det
fortsat vigtigt, at der sidder repraesentanter, som fortsat tgr vere
kritiske, men samtidig konstruktive.

Jeg vil fortsat arbejde for en yderligere udbygningen af med-
lemsdemokratiet.

Vi er nedt til at medes for at fore felles diskussioner for der-
igennem at finde nye veje og standpunkter for vores fremtidige ar-
bejde.

Vi er nedt til at styrke indsatsen for at forbedre informations-
strommen, saledes at der gives bedre mulighed for den enkelte
for at forstd mangfoldigheden af ideer og arbejdsopgaver, der skal
ga op 1 en hgjere enhed 1 foreningen. Mangfoldigheden betyder
ofte, at der treftes forskellige beslutninger, som ikke kan tilgodese
alle interesser. Storre abenhed via forbedret kommunikation kan
vaere en vej til at hindre misforstaelser og mytedannelser i de for-
skellige politiske lag.

JOHN PETERSEN

Alder: 39 ar

Uddannelse/arbejde: Laeser HF - og haber efter
sommer at komme til at leese filosofi pa universi-
tetet.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har veeret
medlem af Muskelsvindfonden i to ar, hvor jeg bl.a.

har deltaget i kurser arrangeret af voksengruppen,
er medlem af Det Grgnne Crew, er med i bruger-
gruppe 4. Derudover er jeg med i Muskuland og er Fondens repraesentant i
DSI’s U-landépanel.

Adresse: Novembervej 19 st. mf, 2730 Herlev

Udover en stor lyst til at gare noget nyttigt har specielt fire grunde
motiveret mit kanditatur:

1. Onsket om et taettere sammenhold/samarbejde mellem os
medlemmer, crewet og medarbejderne. Derfor har jeg ogsa
veeret blandt initiativtagerne til indsamling af legetoj til vores
sydafrikanske samarbejdspartner, DiCAG.

2. Jeg er godt tret af at here negativiteter om Musholm og gko-
nomi. Nu har vi altsa Musholm, og lad os sa medes i en posi-
tiv dialog for at fa det bedste ud af det!!!

3. Et onske om at fi Muskelsvindfonden til endnu kraftigere at
sette dagsordenen for handicappolitikken i Danmark. Vi skal
passe pa ikke “bare” at arbejde med enkelte personsager, men
huske det store perspektiv. Eeks. et medlems brug af invalide-
bil kunne ogsa handle om mangelfuld offentlig transport. Det
skal ikke ses som et enten-eller, men nzrmere som et bide-og.

4. Mere internationalt samarbejde — meget gerne med lande, som
ikke er ndet sd langt som os.

ANETTE THOMSEN

Alder: 50 ar

Uddannelse/arbejde: Laerer

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Mor til voksen dat-
ter med muskelsvind. Kontaktperson for Foraldre-
gruppe 1 pa Fyn. Med i Muskelsvindfondens reprae-
sentantskab og bestyrelse i 12 ar, heraf 7 ar som
naestformand. Med i Institut- og medlemsudvalget.
Adresse: Munkemaen 146, 5270 Odense N

Som medlem af Muskelsvindfondens reprasentantskab vil jeg fort-
sat gerne arbejde med at gore forbindelserne mellem medlem-
mer/medlemsgrupper, reprasentantskab og bestyrelse mere struk-
turerede og synlige, si medlemsindflydelsen bliver endnu bedre.
Jeg mener desuden, at det handicappolitiske arbejde i fonden
skal styrkes, sa vi fortsat kan vere med helt fremme i arbejdet pd
at skaffe lige muligheder og valgmuligheder for alle — pa alle om-
rader (uddannelse, erhverv, fritid, skonomi, tilgengelighed osv.)
Med hensyn til Institut for Muskelsvind er jeg overbevist om, at
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vi nu ma i gang med at arbejde for at fi en ny overenskomst med
amterne. Antallet af brugere af instituttet er vokset meget, siden
den sidste overenskomst blev indgiet, og hvis tilbuddene og hjel-
pen skal bevares pa det hgje stade, vi kender, kan det ikke gores ved,
at personalet “bare” laber hurtigere og hurtigere. Der skal jo ogsd
veere tid til f.eks. at indsamle og videreformidle alle relevante op-
lysninger om forskning og viden pid muskelsvindomridet — f.eks.
via Internettet, sa alle kan vaere sa godt informerede som muligt.

Og apropos Internettet. Sa er vi jo pa vej mod en “netvaerks-
tilveerelse”. Selvfolgelig skal vi arbejde hen imod at vere rigtig
gode pd det omride og udnytte alle de muligheder, der er, men det
ma ikke erstatte det almindelige netvaerk, hvor vi medes, udveks-
ler erfaringer, har det rart sammen og diskuterer.

For mig har gode debatter med andre medlemmer i lgbet af ret
altid veret et vasentligt fundament for arbejdet i representant-
skabet, og jeg gleeder mig bl.a. tl at here andres gnsker for fore-
ningens fremtid. Jeg har stadig en veldig lyst og energi til at legge
en masse arbejde 1 Muskelsvindfonden og vare med til at fore
nogle af disse ensker ud 1 livet.

Den pkonomiske udvikling i 1998

Avrets resultat blev et underskud pa 1.899 t.kr.. Arsagen hertil er et under-
skud pd det ordinere resultat pd 2.326 t.kr, hvilket er 5.039 t.kr. lavere end
det budgetterede overskud.

Den vasentligste drsag til budgetafvigelsen pd den ordinre drift er, at Ja-
vere indtegter fra skrabespil og koncertarrangementer ikke opvejes af det
pene resultat af Gren Koncert.

Bestyrelsen finder resultatet utilfredsstillende.

I 1999 budgetteres der med et ordinzert resultat pd 2.617 t.kr.

Den okonomiske udvikling i de seneste fem dr

Hovedtal 1000 kr. 1994 1995 1996 1997 1998
Indtegter 24622 26739 21917 31270 23765
Indekstal i 100 109 89 127 97
Ombkostninger 23327 23092 26822 24455 28331
Indekstal 100 99 15 105 121
Resultat ordiner drift 1270 5552 -3876 1677 -2326
Resultat 626 5732 -3876 -7423 -1899
Aktiver 24460 29280 25060 24653 20767
Egenkapital 17149 22882 19007 11584 10184
Likvid kapital * 12801 18635 14735 8265 6866
* Likvid kapital er beregnet som summen af finansielle anlegsaktiver, likvide midler og tilgodehavender, fratrukket summen
af henlagte midler og kortfristet geld.

Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondens
samlede aktiviteter, hvilket omfatter: Muskel-
svindfonden, Institut for Muskelsvind, Forenin-
gen Muskelsvindfondens Venner, Fonden for
Muskelkraft, Eurovenuefonden, Fonden for
bern og unge — Bornefonden samt koncertar-
rangementer atholdt af Musholmfonden. Samt-
lige regnskaber er revideret af Deloitte & Touche
Statsautoriseret Rev_isionsaktieselskab, som har
givet dem en blank revisionspitegning.
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Likviditet Indtaegtskrone 1998 ¥ i Wt
LA I
Det er ikke noget mal 1 sig selv at have penge pi
1000 kr. 1994 1995 1996 1997 1998 kistebunden. Men for at sikre medlemmerne et
) vedvarende behandlings- og aktivitetstilbud, ogsi ! Andre indtegter 7%
Omk. drift 23327 23092 26822 24455 28331 hvis der skulle komme &r med svigtende ind-
Omk. v. indsamling 1976 . 3336 4335 4745 5592 tegter, er det Muskelsvindfondens mél at kon-
solidere sig, si der oparbejdes en likvid kapital
svarende til et &rs driftsomkostninger. Ved ud-
Omk. i alt 25303 26428 31157 29200 33923 gangen af 1998 svarede den likvide kapital til
i 20% af de samlede omkostninger. Arsagen til Institut for
Likvid kapital 12801 18635 14735 8265 6866 d.en markante nedgang i likvid kapxjral fra 1.996 Muskelsvind 47% Bidrag 22%
til 1997 er henszttelsen pd 9,1 mill. kr. til fi-

nansiering af etape 1A Musholm Bugt Ferie-

center.
Udvikling likviditet 1994-1998
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Tour og Classiske Slotskoncerter har desvarre
Lale 24622 26739 21917 31270 23765 ikke indfriet forventningerne, og indgar ikke i
konceptet for 1999.
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Udgiftskrone 1998

Administration 15%

Medlemsservice 11%
Andre formal 19%
43%
Ombkostninger 1000 kr 1994 1995 1996 1997 1998
Oplysning 3853 3773 4713 3510 3338
Medlemsservice . 3606 3687 4054 3270 3155
Institut f. Muskelsv - 8536 9937, 10873 11085 12186
Andre formil 3070 2312 3008 2778 5453
Administration 4262 4088 4174 3812 4199
Talt 23327 23092 26822 24455 28331

Udvikling omkostninger 1994-1998

30000 [~

25000 [~

20000 [~

15000 [~

1000 kr.

10000 [~

5000 [~

0 1904

Leilenfs 9 /00 "38

1995

1996

1997

1998

111

Administration

Andre formal

Institut for Muskelsvind
Medlemsservice

Oplysning

En meget stor del af pengene anvendes af Insti-
tut for Muskelsvind til ridgivning og uddan-
nelse af brugere og behandlere, til forskning og
udvikling af nye behandlingsmetoder samt ti
ALS-konsulentfunktionen. Men der anvende
ogsa midler pa aktiviteter arrangeret af/for vor
medlemmer, heriblandt det irlige landsmede
Derudover udgiver vi tidsskrifter Muskelkra
og andet informationsmateriale som beger, fo
dere, pjecer, o.l., samt deltager i internationa
samarbejde og handicappolitiske aktiviteter.

Nogle af pengene anvendes pd administr
tion m.v.. Det drejer sig om gager til admin
strativt personale samt omkostninger til port
papir, telefon, husleje og afskrivninger. Der
kommer, moder i representantskab og best
relse.

Omkostningsniveauet er steget med 5% fra
til 1997. Stigning udover 2% i 1998 skyld
forbrug af henlagte midler, dels driftstils
Musholm Bugt Feriecenter. 1 1998 er de
tiltag til et Javere omkostningsniveau i 19
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m kort tid er Muskelsvindfonden
en pd landevejen med irets kon-
rtturnéer: Ah Abe-koncerter og
ron Koncert. Fra midten af juni
elder det de fire Ah Abe-koncerter,
m I kan lese mere om i indstikket
lette nummer af Muskelkraft.

I juli er det Gron Koncert-tur-
ten, som har bide “gamle” og nye
wne pd programmet: TVe2, Car-
ons, All Saints og Thomas Helmig.

TVe2 behgver neppe nogen
-esentation. Bandet, der har varet
ed 1 to drtier og stadig kan samle

bredt publikum, udgiver snart et
/t live-album med en lang rekke
amre, som aldrig har varet indspil-
t live for. :

Cartoons med deres fantasifulde
emtoning: plateausko, underlige
isurer, gulerodsbas og nedringede
srpiger har ogsi maerket en sti-
:nde popularitet. Cartoons er netop
gang med en europxisk promo-
on-tur, der tyder pi, at gruppens
wsik ikke kun er for det danske
ablikum.

Den engelske pigevokal-gruppe
1 Saints, som af mange bliver sam-
ienlignet med den anden engelske
igegruppe Spice Girls, har musi-
isk ladet sig inspirere af bade rap,
ick, pop og soul. Gruppen har net-
o varet pd turné 1 Skotland.

Pi hjemmefronten strog Thomas
Helmig direkte ind pa hitlisterne
med sin seneste udgivelse “Dream”,
som ogsa har fiet stor ros af de dan-
ske rockanmeldere.

Sadan ger du

Som tidligere ar tilbyder Muskel-
svindfonden billetter til halv pris til
alle medlemmer. Der er max. fire
billetter til hver koncertturné. En
eventuel hjelper har gratis adgang.

Billetterne fis ved at udfylde ne-
denstaende kupon og sende den til:
Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C. Mark kuverten
“Billetter”.

Sammen med kuponen vedleg-
ges belobet 1 check samt en franke-
ret svarkuvert med navn og adresse.
Muskelsvindfonden fremsender der-
efter de bestilte og betalte billetter.
Billetterne kan ogsd afhentes pa
Muskelsvindfondens adresse i Arhus.

£t rekordstort publi-
kum overveerede Gron
Koncert 1998, der bod
pa et spendende og
alsidigt program. Her
et vue over koncert-
pladsen 1 Valby.

Foto: Anders Sorensen

Adresse:

Postnr.:

By,

Evt. tif.

Jeg bestiller hermed:

stk. billetter (max 4 stk.) til Ah Abe a 30 kr.
(normalpris 60 kr., voksne over 18 &r gratis)

stk. billetter til fuld pris

stk. billetter (max 4 stk.) til Grgn Koncert & 30 kr.
(normalpris 60 kr., bgrn under 8 ar gratis)

stk. billetter til fuld pris

41

Billetterne er ikke destinationsbestemt, men kan bruges til hvilken som helst koncertby
pd den pdgaeldende koncertturné.

kr., som jeg vedlaegger i check sammen med en frankeret svarkuvert.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Henrik Bjerg/

Presse-Folden
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erfaringer med det offentlige system.

Mange mennesker oplever samarbejdet med det offentlige som
vanskeligt. Manglende viden, forstaelse, engagement og tid er
nogle af kritikpunkterne til de sociale forvaltninger, viser rap-
porten “Den Gode Balance”, udarbejdet af Socialministeriet i
november 1998. Muskelkraft har talt med to familier om deres

Vi var bare til besvaer

Alting gik skeevt i samarbejdet med sagsbehandleren, da Thomas Sejr Sorensen sogte pension

“Det var, som om hun sov indven-
digt..”

“Hun sov hele tiden.”

“*..Hun gik ligesom efter bogen.
Nir vi spurgte hende om noget, trak
hun bare pd skuldrene. Man skulle
nasten tro, hun var 1 lere som sags-
behandler. Hun sagde aldrig noget
og mente aldrig noget.”

Ketty Serensen og Thomas Sejr
Serensen, mor og sen fra Brande 1
Vestjylland supplerer og korrigerer
hinanden, nar de skal beskrive Tho-
mas’ forste sagsbehandler. De kom
forste gang 1 forbindelse med social-
forvaltningen, da Thomas kort for
sin 18-4rs fodselsdag fik konstateret
muskelsvindsygdommen Dystrophia
myotonica.

Nir de tenker tilbage pi for-
lebet, har de svaert ved at finde
noget positivt at sige om hende. Jo,
hun var meget flink 1 starten, men
senere folte de nzrmest, at de bare
var til besvaer. Samarbejde vil de 1
hvert fald ikke kalde det, og havde
det ikke ligefrem vaeret nedvendigt,
havde de helst veret fri for at have
kontakt til kommunen.

Thomas Sejr Serensen er 1 dag
24 3r og har ikke meget tiltro til det
offentlige. Erfaringerne fra hans
pensionssag og den behandling, han
oplevede 1 de to et halvt ir, sagen
varede, sidder stadig i ham. Nir
kommunen forst har set sig gal pa
en, er der ikke ret meget at gore,
lyder hans erfaring. Ogsi selv om
hans pensionssag til sidst gik igen-
nem og siden da ogsd de fi andre
ansggninger, han har sendt til kom-
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munen. Den ferste oplevelse er sver
at ryste af sig — og sd er det nerlig-
gende at opgive pa forhind.

Misforstaelser og uvidenhed
Det begyndte ellers med en positiv
indstilling fra sivel kommunen som
familien, da Thomas efter kun fem
ugers forleb blev fyret fra sin lere-
plads hos et gulvbelegningsfirma.
Han havde ikke krefter nok til at
udfgre arbejdet, mente de. Det forte
til, at han kom til leegen og kort tid
efter fik stillet diagnosen. Sisnart han
havde fiet den, gik det hurtigt med
at fi bevilget et 14 mineders hgj-
skoleophold pd Brande Hgjskole,
som er den eneste ordblindehgjskole
1 landet.

Men da han i slutningen af hgj-
skoleforlgbet kontaktede kommu-
nen for at sgge pension, gik alt
skaevt. Selve indstillingen til pensio-
nen fra legens side var en smal sag,
men det videre arbejde 1 kommu-
nen tog tid. Meget lang tid. Fami-
lien Serensen fik fornemmelsen af,
at papirerne aldrig flyttede sig ud af
sagsbehandlerens skuffe 1 de to ar,
hun havde sagen. Forst da hun flyt-
tede til en anden kommune, og en
ny sagsbehandler overtog sagen, gik
pensionen igennem pd fi mineder.
At der var en sammenhang mellem
de to ting, er bide Ketty og Thomas
Sejr Sprensen helt overbevist om.

“Hun kunne garanteret ikke lide
mig. Jeg tror heller ikke, hun syntes,
jeg skulle have pension. Hun mente,
jeg var for ung og skulle ud at lave
noget,” siger Thomas.

Han kom derfor forst pi et teks-
tilcenter, men det bred han sig ikke
om. Dels var det lidt af en misfor-
stielse og et udtryk for uvidenhed,
at han kom dér. Arbejdet pa centret
var fysisk hardt. Dels var det mest et
sted for drankere.

Ville hun se, om du kunne klare et
arbejde?

Thomas: “Det tror jeg nok, men
det havde hun fiet at vide af legen,
at jeg ikke kunne. Han sagde, at min
muskelkraft var nedsat med 2/3, men
det troede hun dbenbart ikke pi”’

Ketty:“Nar man ser Thomas, kan
man jo ikke se det pd ham. Og hun
kunne altsd ikke fatte, at Thomas var
s tret. Jeg synes ellers, vi anstrengte
os for at forklare hende, at det horte
med til sygdommen.”

Vores fejl
Derefter kom Thomas pid et vark-
sted for folk, der skulle genoptraenes
og derefter sluses ud pa arbejdsmar-
kedet igen. Men selv om Thomas var
meget glad for at veere dér, opfattede
familien det ikke som en arbejds-
prevning, snarere blot en placering.
Der skete ikke noget i pensionssa-
gen, og de fik ikke noget at vide. De
spurgte heller ikke i det forste ars tid,
for de forventede, at ndr hun havde
lovet at tage sig af sagen, gjorde hun
det ogsa.

Ketty:“Det var nok vores fejl, at
vi ikke undersggte det. Men vi
tenkte, at ndr hun nu vidste hvor-
dan s34

Thomas: “Man kan sige, at hun
arbejdede udfra kommunens fordel.

Man siger, at man skal checke folk
rigtig godt, inden de fir pension.
Det mi man sige, at hun gjorde — alt
for godt.”

Ketty: “Det kan man ikke sige,
for hun gjorde jo ingenting..”

Thomas: “Hun checkede mig da.
Jeg ved ikke, hvor lenge jeg arbej-
dede for kommunen, inden jeg no-
gensinde fik lov at fi min pension.”

Sagde I det direkte til hende, at I var
utilfredse med sagsgangen?

Thomas: “Jeg spurgte hende en-

' gang, om hun i det hele taget lavede

noget. S blev hun sur, men det var
jeg ligeglad med. Jeg ville bare hore,
om der skete noget.”

Huad svarede hun?

“Hun smed mig nermest ud —
og siden havde jeg altid nogen med
derned.”

Ogsa Ketty Serensen spurgte
hende engang, om hun ikke skulle se
at fi gjort noget ved sagen. De var
ved at vere trette af det. Men heller
ikke det hjalp. Familien klagede ikke
direkte til den overordnede pé social-
forvaltningen. I stedet forherte de sig
hos en anden medarbejder 1 afdelin-
gen, som de kendte, om han ikke
kunne overtage sagen. Men det matte
han ikke. Siden loste tingene sig af
sig selv, da sagsbehandleren flyttede.

Hun var kold
Nir I ser tilbage, mener I 54, at I selv har
gjort fejl eller gjort noget wheldigt, der
kunne odeleegge samarbejdet?

Ketty: “Selvfolgelig har vi ogsa
haft fejl, men det kan ligesom ikke
vare rimeligt, at man altid skal passe

pa, hvad man siger. Inden vi skulle
kontakte hende, tenkte vi meget pa,
hvordan vi nu skulle baere os ad for
ikke at genere hende pd nogen som
helst made”

Thomas: “Det er da ligemeget.
Hun generede os pd det groveste..”

Ketty: “Vi anstrengte os virkelig
for ikke at gore det verre, end det
var. Vi vidste jo, at det var Thomas’
fremtid, der stod pa spil.”

Du folte ikke, at hun anstrengte sig?

Ketty: “Nej, hun var kold over
for alting og herte ikke efter uden
med det ene gre”

Det manglende engagement og
manglende lyst til at opsege viden
om muskelsvindsygdommen var de
ting, familien oplevede som det
vaerste ved sagsbehandleren. Da de
f.eks. spurgte hende, om Thomas
kunne fi hjelp til stovler pd grund
af sine svage fodled, sagde hun ne;j.
Indtil hun fik tilsendt en rapport fra
et hjemmebesog med to. terapeuter
fra Muskelsvindfonden. Si kunne
han godt f3 stevlerne, men han mdtte
ikke kebe dem for dyrt, lod beske-
den fra kommunen.

Eller da Thomas fik sin egen lej-
lighed i Brande og flyttede hjem-
mefra som 20-irig, gav hans forel-
dre ham hver mined penge, for at
hans gkonomi kunne lgbe rundt.
Det var, mens han stadig ventede pd
sin pension og fik kontanthjalp. Den
oplysning forventede Ketty Seren-
sen, at sagsbehandleren ville reagere
pa, men det gjorde hun ikke.

Spurgte I ikke, oni Thomas kunne
fé mere hjeelp?
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Ketty og Thomas Sejr
Sarensen mener ikke,
de stillede urimelige
krav om hjelp fra det
offentlige, men sam-
arbejdet med sagsbe-
handleren gik alligevel
helt skavt.

Thomas: “Nej, vi spurgte ikke,
for det mitte hun jo vide, nar hun
var min sagsbehandler”

En helt anden type

Forskellen til den ny sagsbehandler,
der overtog pensionssagen var mar-
kant. Ikke blot gik pensionen hurtigt
igennem, tonen og holdningen var
ogsd ny og var med til at lgsne op
for familiens skepsis over for at
skulle samarbejde med kommunen.

Ketty: “Det er blevet helt ander-
ledes. Man behgver ikke engang for-
berede sig pd at snakke med hende.
Hun er en helt anden type, som
sporger om noget og ogsd kommer
med noget selv.”

Huad er dine forventninger til et
samarbejde med socialforvaltningen?

Ketty: “Det skal ikke bare vere
som en der, der stir dben, og hvor
man kan gi ind fra gaden og for-
lange bide det ene og det andet.
Men det har vi heller aldrig givet
udtryk for. Men til gengzld vil jeg
sige, at da vi virkelig havde brug for
det, og enskede at fi en anden sags-
behandler, si burde der have vzret
en, der kunne se det fra vores syns-
vinkel. Sidan er det heldigvis blevet
i den ny sociallov, men det kunne vi
ikke dengang.”

Huad kunne have veeret gjort ander-
ledes?

Ketty: “Jeg ved det ikke. Men
dengang ville jeg have onsket, at vi
bare kunne have lukket deren og
ikke havde haft behov for hjzlp.” =
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Jeg har lert at legge det fra mig

Samarbejdet med det offentlige er kreevende, mener mor til 10-drig dreng med muskelsvind,
ler har fundet sin made at tackle samspillet pa

Der er altid noget, der skal koor-
lineres, arrangeres, planlegges, af-
rraves eller tilpasses, ndr man har et
sarn med muskelsvind. Kontakten
il det offentlige tager meget tid og
nange krefter og det uanset, om
amarbejdet mellem forzldre og det
»ffentlige fungerer godt eller darligt.

Sidan lyder erfaringen fra Helle
Dahl, mor til Kristofter pa 10 4r, der
1ar spinal muskelatrofi type III.

“Man kommer ikke uden om, at
ler er meget arbejde, men det er
elvfolgelig lettere, nir samarbejdet
ned det offentlige gir godt, og der
kke er ®vl og kavl om kroner og
srer. Men det fylder meget allige-
rel,” siger hun og konkluderer:
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“Mindst to gange om mineden
— og det er lavt sat — har jeg kon-
takt til det offentlige: socialridgiver,

ergoterapeut, fritidshjem, skole, fy-

sioterapeut, aflastningstilbud, syge-
huskontroller... I de perioder, hvor
der sker noget nyt, taler jeg nasten
dagligt med en eller flere. Eeks.
mitte jeg ringe til seks forskellige
for at finde ud af, hvem der koordi-
nerer korslen til det aflastningstil-
bud, Kristoffer lige har fiet. Det fyl-
der virkelig meget 1 dagligdagen, og
sd er vores barn ikke engang svart
handicappet,” siger Helle Dahl.
Familien har 1 de sidste syv ar
boet 1 Vejle og har veret priviligeret
ved kun at have haft to forskellige

sagsbehandlere og én ergoterapeut
gennem hele perioden. Ergotera-
peuten har dog netop fiet orlov og
er derfor blevet aflgst af en anden.
Men samarbejdet med kommunen
har hele tiden varet utroligt godt,
og det har gjort det nemmere 1
hverdagen. Havde samarbejdet veret
darligt, havde alle de praktiske ting
fyldt endnu mere 1 deres tilverelse.

At glemme bernene

[gennem seks dr har Helle Dahl
veret kontaktperson for Muskel-
svindfondens foreldregruppe i Syd-
jylland og kender derfor flere ek-
sempler pd, at samarbejdet med det
offentlige ikke fungerer.
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Helle Dahl forsager at
veere foran Kristoffers
udvikling og tage fat i
problemstillingerne,
for de opstdr, men det
kan vaere svaert ~ iser
ndr ogsd tvillingerne
Nikolaj og Kristian pd
ti maneder kraver op-
meerksomhed.
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Selv om samarbejdet
med det offentlige
fylder utroligt meget,
skal der vaere tid til
det vasentligste:
Sfamilielivet, mener
Helle Dahl, der er
blevet bedre til at
prioritere, hvor hun vil
legge sine kreefter.

Muskelkraft 3/99

“Jeg har set mange familier blive
kort helt ned til sokkeholderne, og
hvor alle de gode ressourcer, der
skulle ga til noget godt — til familie-
livet — er forsvundet. I nogle familier
tylder det negative samarbejde si
meget, at bernene nasten forsvin-
der. Eller man synes, ungerne bliver
sa pokkers irriterende, ndr man ikke
bliver hort eller bliver misforstiet af
systemet,” siger hun.

At familien Dahl ikke selv er
kommet si langt ud, skyldes dels den
imedekommenhed og stotte, fami-
lien har fiet hos deres sagsbehandler
og ergoterapeut, dels at Helle Dahl
efterhinden er blevet bedre til at i
kontakten til det offentlige til at fyl-
de mindst muligt i hverdagen.

“Jeg har en uvurderlig stotte i
sagsbehandleren. Hun stotter os i
stort set alt og stir bag, ogsd selv om
Jjeg ikke har ret. Hendes udgangs-
punkt er, at hvis jeg oplever det si-
dan, og det er min virkelighed, si
statter hun mig. Det kan jeg godt
lide hende for. Hun forstr situatio-
nen.”

Men det handler ikke om, at alt
falder ned fra himlen, og at familien
Dabhl altid fir alting igennem. De har
ogsd fiet afslag pd ansegninger.

“Jeg kan godt vere uenig med
min sagsbehandler og sige det til
hende. Men hun negligerer mig al-
drig, og det er meget vesentligt.”

For Helle Dahl handler det ogsi
om, at sagsbehandleren og de gvrige
fagpersoner er rlige. At de f.eks.
forteeller, at det er forste gang, de skal
1 gang med en omfattende boligsag,
og at de ogsd synes, det er svaert at
overskue processen.

Det betyder ligeledes noget for
samarbejdet, at sagsbehandlerne har
gode arbejdsbetingelser, og at kom-
munen har en god handicappolitik.
Det giver nogle bedre rammer for

sagsbehandlerne at agere indenfor,
mener hun.

Andre gode egenskaber ved sags-
behandleren er ifalge Helle Dahl, at
hun er professionel, engageret, ind-
henter informationer, nir der er
noget, hun ikke ved, har tid til at
tage en lang snak engang imellem,
uden at det behgver at munde ud i
en konkret ansggning, og at hun
kommer hjem til familien, nir der
er brug for et mede. Men sagsbe-
handleren skal ogsd give modspil til
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de gnsker, familien kommer med.
Det gor hun ogsi.

“Hun er god til at fastholde mig,
ndr jeg bliver for felelsesladet eller
tillegger muskelsvindsygdommen
for meget. Dér siger hun direkte, at
sddan er andre drenge ogsi. Det er
modspil pd en positiv mide.”

Betaler selv

Den anden del af forklaringen pa,
hvorfor Helle Dahl er blevet bedre
til at tackle sagerne med det offent-

lige, er, at hun efterhinden har lert
at sette graenser og at legge sagerne
fra sig.

“Det lyder miske nonchalant,
men efter at jeg for nogle &r siden
fandt ud af, hvor mange krefter det
tog, besluttede jeg, at det “show” ikke
madtte odelaegge Kristofters barndom
og vores familieliv. Siden har jeg
skrevet mig ud af det. Jeg har tykke
ringbind stiende med anspgninger,
argumentationer osv. Nir jeg har fiet
det ned pa skrift, puttet ansegningen

i postkassen, legger jeg det fra mig
og siger, at nu md sagen g sin gang.
S4 vil jeg ikke bruge flere kraefter pd
det”

Helle Dahl navner et fi dage
gammelt eksempel. Kristoffer har
brug for nye dek og slanger til sin
korestol, inden familien skal pa ferie
til Mallorca 1 maj. Den nye ergote-
rapeut mener ikke, at kommunen
skal betale og henviser til nogle
serlige regler.

“Men uanset om kommunen
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betaler eller ej, har jeg brug for de
dxk og slanger, sd jeg beder hende
om at bestille dem og blot sende
regningen. Det var hun ikke vant til,
kunne jeg hare. Men jeg gider ikke
lade det fylde. Hun skal bare bestille,
og s3 finder jeg bagefter ud af, hvad
jeg gor ved regningen. Jeg vil ikke
g3 ind i en diskussion, nir jeg ved, at
jeg har behov for tingene. Og hvis
det ender med, at sagsbehandleren
siger, at der ikke er penge til det —
jamen, sd betaler jeg selv;” siger Helle
Dahl.

Den kontante melding skyldes
ikke, at familien har mange penge,
men er snarere et udtryk, at de har
prioriteret, hvor de vil legge kref-
terne.

Fik medhold efter fem ar

Den samme prioritering foretog fa-
milien ogsd i en tidligere sag, der
dog krevede, at de optog et banklin
for at kunne betale. Dengang gjaldt
det en minicrosser, som bide de selv
og ergoterapeuten mente, Kristoffer
havde brug for. Kommunen afslog,
fordi de allerede havde betalt en el-
korestol. Familien ankede sagen og
fik efter fem ir medhold. I mellem-
tiden havde familien selv kobt et
andet tilsvarende koretg;.

“Vi kunne ikke blive ved med at
vente,” lyder forklaringen. Den an-
den side af historien er, at minicros-
seren faktisk kom for sent. Da fami-
lien sogte, var Kristoffer fem dr og
kunne gi. Da han endelig fik bevil-
get den i efteriret 1998 kort for sin
ti drs fodselsdag, kunne han neesten
ikke selv komme op pi crosseren.

Helle Dahl kan godt blive irrite-
ret over sidant et sagsforlab og synes
ogsd, det er urimeligt, at Kristoffer
fir sin minicrosser for sent. Men
sidan vil det vare nogle gange, er-
kender hun. Derimod er hun ikke
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Kristoffer fik efter fem
drs sagsbehandling be-
vilget en mini-crosser.
Imellemtiden havde
familien selv kabt et
el-kgretgj til ham, for
de kunne ikke blive ved
med at vente.

Muskelkraft 3/99
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forstiende over for den politiske
holdning, der ligger bag reglen om
kun at betale for ét el-keoretej uanset
behov. Det er opslidende at mode
den holdning, mener hun.

Om det rimelige i selv at mitte
betale for en losning, som det of-
fentlige til sidst accepterer at betale,
siger hun: :

“Det er rimeligt, at der er en
graense, men det er meget, meget
svart at acceptere, ndr det handler
om ens eget barn.”

Det samme som naboen

Lige som de fleste andre brokker
Helle Dahl sig ogsd ind imellem,
men hun velger at gore det andre
steder. Ingen gider samarbejde med
folk, der kun brokker sig, lyder hen-
des rdd. Et andet rdd er, at man al-
drig skal sammenligne sig med
andre familier. To sager er alligevel
ikke ens, mener hun.
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“At sammenligne sig med andre
vil vere som at sige, at nu har na-
boen veret hos legen og fiet nogle
piller, som hjalp. Nu vil jeg have de
samme piller — uden at sperge, hvad
naboen fejler.”

Helle Dahl forsoger at klare alle
kontakterne til det offentlige, ndr
Kristoffer ikke er der. Han skal ikke
fi den fornemmelse, at alt om ham
er trels og en belastning.

“Jeg er nedt til at legge tingene
i de kasser, de hgrer til. Der er jeg
nok meget firkantet. Jeg kan ikke
bruge to mineder pi at pare rundt
i det, for hverdagen med barnet er
da det vasentligste,” siger hun og
mener, at hendes vigtigste opgave i
forhold til det offentlige er at fi det
til at kere for Kristoffer.

Hun prever ogsi at vare foran
hele tiden og tage fat 1 tingene, for
problemerne opstir. Det Iykkes ikke
altid, men nir det gor, er det med til

at lette hverdagen. Hendes erfaring
siger nemlig, at arbejdsgangen i det
offentlige ikke gir fra den ene dag til
den anden, men fra 1 dag til om fire
mineder. Sa selv om nogle opfatter
hende som sortseer eller kvaerulant,
har hun det bedst med at vere pa
forkant med Kristofters udvikling.

Otte ars erfaringer

Helle Dahl indremmer, at det har
taget tid at leere at tackle det hele pa
denne made, og at hun stadig ikke er
“udlert”. Det har veret en proces,
der begyndte for otte ar siden, da
Kristoffer fik stillet diagnosen. Den-
gang boede familien pd Bornholm,
hvor samarbejdet med socialforvalt-
ningen aldrig kom til at fungere. Det
skyldtes maske, at Helle og hendes
mand Klaus var i en chokfase 1 det
forste ars tid og knap nok herte
efter, hvad der blev sagt. “Og det er
svert at samarbejde med nogle, der
ikke horer efter,” som Helle Dahl
udtrykker det.

Men det kunne ogsd skyldes, at
sagsbehandleren fik indledt samar-
bejdet pd en meget uheldig méde.

“Det er svert for en socialrad-
giver at tackle foreldrenes store
sorg, og det er svert som forzldre
at beskrive behov for skinner, sko og
stottepeedagog, nar man er fuld af
sorg. Det, der er mest behov for i
den fase, er krisehjelp, tid til at
snakke og at grede. Og det skal ske
et andet sted end hos sagsbehandle-
ren. Hun skal tage sig af de praktiske
ting, mens en psykolog eller terapeut
tager sig af sorgbearbejdelsen. Man
skal skille tingene ad og forsege ikke
at seette for mange ting i gang sam-
tidig. Der er det vigtigere at holde
sammen som familie og preve at
treekke vejret, selv om det er utroligt
svaert — og stadig kan vere det,” siger
Helle Dahl. .




Der er mere mellem himmel og jord...

Jeg er ikke overtroisk. Jeg ser en gang
i mellem den amerikanske TV-serie
K-files, men jeg opfatter den ikke
som andet end en bragende dygtigt
lavet underholdnings-serie. Jeg dyr-
ker hverken yoga eller meditation.

Men af og til oplever jeg nogle
signaler, som er si sterke, at de er
svaere at overse. Noget, der ikke kan
forklares.

Bjorn, min sen som lige er fyldt
18 ir, lider af Duchennes muskel-
dystrofi. Siden august sidste ar har
han giet pd Egmont Hgjskolen i
Hou ved Odder. Det har veret en
god oplevelse for ham at nyde sam-
menholdet og undervisningen pa
skolen.

Men siden midten af januar har
Bjorn skrantet og ikke haft det serlig
godt. Det er giet op og ned, den ene
dag kunne han have det helt fint, den
naste dag hostede han og havde
sveert ved at fi vejret. Den naeste dag
igen kunne han sd have ondt i maven
og kvalme.

Om aftenen onsdag den 17. feb-
ruar ringede en af Bjorns hjelpere
fra Egmont Hgjskolen og fortalte, at
lzegen havde valgt at indlegge Bjorn
til observation og behandling for
kold lungebetendelse. Han havde
det ikke ret godt. Torsdag formiddag
ringede vi til sygehuset for at hore,
hvordan han havde det.Vi fik at vide,
at pd grund af lidt feber blev Bjern
nu behandlet for en reel lungebe-
tendelse, med penicillin. Straks over
middag ringede vi igen, og nu talte
vi med Bjorn selv. Han havde det
helt fint og var kommet op i sin
karestol. Han havde spist morgen-
mad. Feberen var nu vxk, og han
regnede med at komme hjem til
hgjskolen naxste dag, eller senest pa
lordag.Vi havde en hyggelig snak, og
han talte ogsd med sin mor. Humeret
var hejt, som det altid var hos Bjern.

Problemer med bilens hjerte
Klokken 17.00 ringede telefonen.
Det var en af Bjorns dygtige hjel-

pere, som fortalte, at Bjorn igen
havde fiet det skidt. Han var meget
bange, og han ville meget gerne
have, hvis jeg kunne komme over pa
sygehuset. Gerne i dag! Kl. 17.30
havde jeg pakket en kuffert med det
forngdne og var pi vej til Odder.
Aftensmad blev der ikke tid til at
tenke pa.

Turen fra Nordsjelland mod
Korser gik fint, trafikken flod godt
pd motorvejen. Jeg kunne merke, at
bilen, en stor Honda, lige havde
veret pd verksted til eftersyn. Der
var kommet nye bremseklodser p3,
og den var blevet smurt og checket
i alle ender og kanter. ,

Men der havde veret et lille pro-
blem dagen efter, at den havde veret
til eftersyn. Da jeg skulle kere hjem
fra mit arbejde i Kebenhavn, var der
en ladelampe i bilen, der blev ved
med at lyse. Den slukkede dog straks
efter, og de 60 km hjem til Helsinge
forlgb uden problemer. Jeg stoppede
bilen et kort gjeblik nede 1 lands-
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byen, inden jeg korte hjem, og da
jeg startede bilen igen, ville lade-
lampen ikke slukke.

Jeg var godt klar over, hvad det
betgd. Der var problemer med ge-
neratoren, bilens hjerte, som leverer
strom til batteriet. Torsdag formid-
dag opsogte jeg en elektromekani-
ker og spurgte, om han godt ville
skifte kullene pd min generator. Jeg
mente, det var dem, der var nedslidte.
Men han var sd ophengt af sit ar-
bejde, sd det forst kunne blive 1 naeste
uge. Han holdt fri om fredagen.

Men lad os lige se pa den, sagde
han. Han undersegte bilen med no-
get maleudstyr. Det var meaerkeligt,
sagde han, der er ikke noget i vejen
med din generator. Men du har tabt
en bolt, der skal holde den fast!

En sidan bolt er sver at f3 fat i,
fordi den‘har et forkert, japansk ge-
vind. Men jeg kan skere et gevind i
en bolt, jeg har liggende, si den
kommer til at passe.

Generatoren blev skubbet pi
plads, bolten sat i, og si smekkede
han motorhjelmen i.

Skal du ikke prove, om det vir-
ker, sagde jeg.

Du kan selv prove, sagde han. Jeg
gor ikke altid, som folk beder mig

om. Min opgave er at finde ud af;

hvad der er galt, og sd rette fejlen.
Tingene er ikke altid, som de ser ud
til at vere. Der er ingenting i vejen
med din generator.

Ti minutter over syv
Jeg er fuld af beundring over den
slags troldmznd og tusindkunstnere
som denne elektromand, og jeg pri-
ste mig lykkelig for, at jeg var gdet til
ham i stedet for til et autovarksted.
P3 det tidspunkt vidste jeg ikke,
at jeg skulle til Jylland samme aften.
Det var tort og klart vejr at kere
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i. Lige foran mig over motorvejen
hang en smal nymine, og tet ved
minen lyste himlens to steerkeste pla-
neter,Venus og Jupiter. Det var lige-
som at kore efter tre ledestjerner. Et
fjerde lys blandede sig i sceneriet.
Det bevaegede sig. Det var en heli-
kopter med en meget kraftig lygte,
der cirklede rundt over Slagelse.

Jeg niede Korser uden proble-
mer og kerte over den smukke Sto-
rebaeltbro.

I samme gjeblik bilen satte hju-
lene pa den fynske motorvej, tendte
ladelampen igen i bilen. Lige plud-
selig. Ikke med blink og uro, som jeg
tidligere har oplevet. Tilfeldigvis
kom jeg til at kaste et blik pa bilens
ur. Det viste ti minutter over syv. Jeg
habede, der var strom nok pa batte-
riet til, at jeg kunne komme op til
Odder. Sa ville jeg dagen efter for-
lade hospitalet og Bjern 1 nogle mi-
nutter og finde et vaerksted i Odder.

Men nej! Straks efter Odense
begyndte motoren at sette ud, og
lyset blev ogsa svagere. Med ned og
neppe lykkedes det mig at humpe
frem 1 nedsporet til en frakersel og
finde en tankstation 1 Blommenslyst.
Herfra ringede jeg til Falck og til
Bjorns mor for at fortelle, hvad der

var hendt. Jeg ringede ogsd besked:

til hospitalet, at jeg blev forsinket,
men at jeg var pa vej.

Falck kunne ikke gore andet end
at tage mig og bilen med til Odder.
Falckmanden var lige ved at komme
til skade, da kan stak hinden ned i
motoren. ‘

Bilen kunne merkelig nok fort-
sat starte.

Turen gik pd smi landeveje, jeg
ikke har set i mange 4r.Vi kom over
den gamle Lillebaltbro og gennem
Vejle by.Vi mitte ikke bugsere bilen
pd motorvejen. P4 Falckstationen 1

Horsens skiftede vi til et andet "feje-

blad”, som lessede os af foran syge- -

huset 1 Odder.

Det var sa staerkt

Oppe pd afdelingen fik jeg at vide, at
Bjern var kommet ned pa inten-
sivafdelingen. Her blev jeg madt af
en sygeplejerske, som fortalte mig
den sgrgelige nyhed, at min sgn var
ded.

Overleegen pi sygehuset gav mig
en indgiende rapport om, hvad der
var foregdet, og hvad de havde gjort.
Bagefter sad jeg lenge pi afdelingens
opholdsstue og talte med Bjorns
hjzlpere og forstanderen fra Hoj-
skolen. Bagefter blev jeg fort ind pa
stuen, hvor Bjorn 13. Det var meget
merkeligt. Jeg folte meget intenst,
at Bjern var tilstede, at han havde
ventet pd mig. Det var s steerke, det
var ikke noget, jeg bildte mig ind.
Jeg kunne fele, han kunne hore,
hvad jeg sagde til ham.

Jeg sd Bjorn igen neste dag i et
lille kapel, der herer til hospitalet.
Alle hans venner fra skolen kom for
at tage afsked med deres kammerat.

Det var meget smukt. Men jeg
kunne merke, at hans and var borte.

Forskellen var sd tydelig.

Obduktionen viste, at Bjorns ded
ikke var forarsaget af den lunge-
beteendelse, han blev behandlet for,
eller af en blodprop 1 lungen, som de
ogsd havde mistanke om. Bjorn fik
hjertestop, fordi hans hjerte var si
medtaget og si hirdt angrebet af den
muskelsvindsygdom, som langsomt
havde udviklet sig i hans krop, siden
han blev fodt. Tingene er ikke altid,
som de ser ud til at vere.

Bjorn dede den 18. februar kl.
19.10. Det var lige 1 samme gjeblik,
bilens generator holdt op med at
virke. "
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Frivillige hjaelpere
Vi mangler et par folk til
at give en hand med, nar
vi skal ud med Muskel-
svindfondens tombola pa
Amager: den 25.-27. juni
pa Drager marked og den
6.-8. august pa Ullerup
marked, begge steder kl.
9-22. Du bestemmer selv,
hvor mange timer du vil
hjelpe. Alt vil vere en
hjelp for os — og 1 sidste
ende for Muskelsvindfon-
den.

Kristian Jensen, tf. 32
53 55 52 og John Peter-
sen, tif. 44 92 95 90.

Efterlysning

Jeg er interesseret 1 at here,
om nogen har kendskab,
gode erfaringer eller blot
ligger inde med oplysnin-
ger om efterskoler eller
ungdomsskoler 1 Jylland,
der optager handicappede
elever (ud over Hardsyssel
1 Struer).

Ring pa tlf. 86 69 17 11.

Kursus om
personlig udvikling
Personlig udvikling, krops-
sprog og visualisering var
pa programmet, da vok-
senarbejdsgruppen arran-
gerede voksenkursus i
weekenden 24.-25. april
pa Musholm Bugt Ferie-
center. 63 mennesker del-
tog.

Skuespiller John Ib fra
teatret Ekinox gav nogle
bud p3, hvordan man far

. hovedrollen i sit eget liv,

og om ordenes og krop-
pens betydning, ndr vi
taler. Psykolog Anita Kruse
holdt opleeg om begreber
som selvoplevelse og selv-
verd. Hun talte bl.a. om

betydningen af at sette sig
mil og arbejde hen imod
dem, samt om vigtigheden
af at vaere bevidst om at
udtrykke egne folelser og
tanker. Andre negleord var
at finde og prioritere egne
ressourcer og muligheder
og udvikle sig gennem
handling.

Modeopvisning

pd nettet

Internettet kan bruges i
mange sammenhaenge, si
hvorfor ikke til en mode-
opvisning. Firmaet Han-
di’sign i Arhus, som pro-
ducerer tgj og tilbeheor til
bevaegelseshemmede, har
lavet deres egen lille mo-
deopvisning pa nettet med
modeller, som ikke er helt
ukendt pa Muskelsvind-
fonden. Modeopvisningen
kan findes pa Internet-
adressen: www.net/Syd/
Orgelvej/etiopien/.

Sikkerhed

i handicapbiler
Hvordan sikrer man sig
bedst, nir man som kore-
stolsbruger skal kere bil,
og hvad siger de nugel-
dende og kommende EU-
direktiver? Citréens afde-
ling i Arhus setter i be-
gyndelsen af juni fokus pi
netop disse spprgsmal, nir
de arrangerer fire tema-
dage om sikkerhed i han-
dicapbiler. Temadagene fo-
regar fra den 1. til 4. juni,
hvor den forste dag ude-
lukkende er for kommu-
nale sagsbehandlere og
andre fagfolk, mens de tre
sidste dage er dben for alle.
Foruden foredrag er der
ogsa mulighed for at se ek-
sempler pa handicapind-

e |

rettede biler og busser.

Temadagene foregir pa
Poul Rasmussen Bilcenter,
Graham Bells Vej 15-17,
Arhus N.

Handicapegnet
Dansk Sprognzvn har i
nyhedsbrevet Nyt fra

Sprognavnet givet fol-
gende forklaring pd for-
skellen mellem handicap-
egnet og handicapvenligt:
“En korestolsbruger har
nok et handicap at slas
med, men kan med mo-
derne hjelpemidler leve et
nezsten normalt liv, i mod-
setning til tidligere tiders
kroblinge, vanfore og in-
vahde, som var langt mere
prisgivet familiens og sam-
fundets nade. Hjzlpen og
hensynet til handicappede
opfatter vi i dag som deres
gode ret, snarere end at se
den som et udtryk for
samfundets godhed og
barmhjertighed, og denne
holdningsendring er f.eks.
udtrykt 1 et ord som han-
dicapegnet, der pa handi-
caporgnisationernes op-
fordring afleser handicap-
venligt.”

Tilgaengelighed

i Vestjylland
Vestjylland — fra Hanst-
holm i nord til grensen i
syd — skal vere Europas
mest handicapegnede de-
stination 1 Europa. Sadan
lyder det langsigtede mal
fra Turistgruppen Vestjyl-
lands direktor Anni Hor-
num. Turistgruppen har
derfor i det sidste ar 1 sam-
arbejde med Ringkjobing
Amt og Nellemann Kon-
sulenterne gennemfert et
pilotprojekt, der har un-

KORT NYT

————

dersogt tilgengeligheden
for bevegelses- og syns-
handicappede pa 26 loka-
liteter 1 omradet Hvide
Sande og Sendervig.

En af konklusioner pa
projektet er, at det ofte er
smi investeringer, der skal
ul for at gore turistattrak-
tioner, naturoplevelser og
overnatningsmuligheder
lettere tilgengelige. Et
andet vigtigt resultat af
projektet er, at turister-
hvervet nu er blevet mere
opmarksom pa problem-
stillingerne og 1 hejere
grad vil medtenke tlgen-
geligheden, nar de bygger
om eller til.

Handicapordning
pa festival
Pa sommerens Roskilde
Festival vil der atter veere
en handicapordning for
bevaegelseshemmede kon-
certdeltagere. Ordningen,
som 1 de senere dr er ble-
vet udbygget i samarbejde
med Dansk Handicap For-
bund i1 Kege, bestar bl.a. af
handicaptoiletter, udsigts-
platforme ved scenerne og
en serlig Ryttergard med
hvilebrikse, korestolsvaerk-
sted og mulighed for kore-
stolsopladning. Malet med
handicapordningen er ikke
at skabe en lille handicap-
festival midt i den store
festival, men at give han-
dicappede med og uden
hjelpere mulighed for at
deltage pad neesten samme
vilkar som andre festival-
deltagere, lyder det fra
Roskilde festivalens ser-
vicegruppe.

Yderligere oplysninger
om handicapfaciliteterne
fds pa tlf. 46 36 66 13.

Roskilde *

Festival
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mennesker involveret i udvekslingsprogrammet.

kontakter - bygge broer - mellem deltagerne fra de tre lande. Kontakterne skulle

for udveksling (ICU) “Ungdom for Europa”,

Sverige, henholdsvis Lihastautiliitto R. Y. Muskelhandikappférbundet i Finland og
Rorelseshindrade Barn och Ungdomar i Sverige.

ment, der af pladshensyn ikke vil komme til at omfatte lige s& mange deltagere.

22 unge med muskelsvind fra Danmark, Sverige og Finland medtes i ugen den 11.-
17. april 1999 pa Musholm Bugt Feriecenter. Med hjalpere, ledere, m.fl. var i alt 45

Malet med udvekslingsugen, som havde faet titlen “Brobyggerne”, var at skabe

bl.a. bruges til at fa lidt mere indsigt i deres egen og de gvrige deltageres hverdag.
Programmet for ugen var en blanding af aktiviteter, hvor deltagerne skulle sam-
arbejde pa tveers af landegraenser for at lgse forskellige opgaver, og aktiviteter, hvor
man skulle lytte og snakke pa livet lgs. Emnerne var alsidige og omhandlede alt fra
at planlagge en succeskoncert med inspiration fra Grgn Koncert-konceptet, til en
dyst p& Fladestationen i Korsgr og en mere alvorlig snak om familie-hjalper-uddan-
nelse-venner-kaerester-rejser med mere. Det felles sprog var engelsk, og ungdoms-
guider pa udvekslingsprojektet var Ditte Guldbrand Christensen og Henrik Knudsen.
Udvekslingsprogrammet var stottet af Nordisk Ministerrad og Informationscenter

For arrangementet stod Muskelsvindfonden og sesterorganisationerne i Finland og

I foraret 2000 planlazgger den svenske organisation at sta for et lignende arrange-

Besgget pa Fladestationen 1 Korser var farste del af programmet i
udvekstingsugen. Malet med dagen var teambuilding, det vil sige at
ryste deltagerne sammen pa tveers af nationaliteter. Deltagerne blev
inddelt i fire hold, der dystede mod hinanden i palestik-binding,
aflesning af signalflag pa fladefartojerne, morsealfabetet m.m.
Opgaverne blev lost sdvel indendors som udenders, hvor det sidste var
en meget kold forngjelse: Slud, en bidende kold vind og et termo-
meter, der kun viste plus to grader.

Som leder af “Operation Bridge Builder” stod seniorsergent Jim
Bauer, som i dagens anledning havde fdet kodenavnet Dupont Dupond.
Han fik hjelp af fire camouflagekizedte assistenter fra fladestationen.

Fotos: Nils Juel Berg/Mediekompagniet
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Af Marjo Luomanen

Jeg beundrer danskernes aktivitet

Jeg hedder Marjo Luomanen og er
en 24-drig pige fra Vasa, som ligger
ved den finske vestkyst. Jeg har en
muskelsvindsygdom, som hedder
limb-girdle. I gjeblikket bor jeg med
min kereste 1 en lille et-varelses
lejlighed 1 et hejhus. Der er blevet
lavet smazendringer i lejligheden pa
grund af mit handicap. Socialfor-
valtningen 1 Vasa har betalt udgif-
terne til det.

Jeg har studeret til merkonom pa
handelsskolen 1 Uledborg og blev
ferdig i 1994.

I Finland betaler staten en er-
hvervsuddannelse til handicappede
unge.Vil man siden hen have yderli-
gere uddannelse eller skifte erhvery,
mdi man selv betale udgifterne, men
man kan dog sege om uddannelses-
stotte fra staten som andre stude-
rende. I undtagelsestilfzlde betaler
staten mere.

Efter studierne boede jeg hjem-
me hos mine foreldre i tre dr. Sa be-
gyndte jeg at interessere mig for
psykologi, og i efterdret 1997 flyt-
tede vi til Vasa, for at jeg kunne be-
gynde at lese. For at komme ind pi
psykologi-studiet har jeg mittet tage
studentereksamen pd en aftenskole
for voksne.
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Jeg gir 1 skole fire aftener om
ugen. Den storste del af hverdagen
gir med skole og lektier. Ellers gir
tiden med alle de hjemlige goremal:
At lave mad, vaske op, gere rent osv.

Jeg er sekreter i den lokale mu-
skelhandicapforening. Det indebaerer
en hel del papirarbejde og deltagelse
i kurser eller meder rundt om 1 Fin-
land. Alene rejserne tager tid.

For at bevegelseshandicappede
lettere kan komme rundt 1 samfun-
det, betaler kommunerne en slags
tjenesterejser. Antallet varierer mel-
lem kommunerne, men jeg har 18
enkeltrejser om mineden inden for
hjemkommunen. Jeg betaler selv 10
finske mark (= ca. 12 danske kr.) pr.
rejse, resten betales af kommunen.
Rejserne til skolen er ikke medreg-
net.Ved anskaffelse af egen bil beta-
ler staten en del af summen 1 form af
et tilskud til bilskatten.

Svert at finde handicaphjlpere
Jeg har en personlig hjzlper, nir min
kareste er pa arbejde. Det var vir-
kelig svert at finde en god hjelper
til mig, selv om kommunen betaler
lonnen. Jeg blev overrasket over at
hore, hvor let det er at fi hjelpere i
Danmark, og at en og samime person

kan have flere hjelpere. Overraskel-
sen varede, indtil jeg herte, at det i
Danmark er et eftertragtet arbejde
med hgj lon. Det er anderledes 1
Finland. Tenk, hvis vi havde de
samme muligheder. Med en bedre
lon til de personlige hjelpere ville
det vaere lettere at finde hjelpere til
handicappede.

I Finland er man ogsd begyndt
at blive opmaerksom pa korestols-
brugernes situation 1 samfundet. Det
medferer forbedringer for os. Hver-
dagslivet bliver hele tiden enklere for
bevaegelseshemmede.

Da jeg forste gang herte om
“Brobyggerne”, blev min interesse
straks vakt for Danmark og for jeres
unge med muskelsvind. Det er jo
rart at fi kontakt med nye menne-
sker og lere at omgis folk, som taler
fremmede sprog og har andre skikke
og vaner. Jeg synes faktisk, at det har
veret rigtigt sjovt at treffe andre
unge. Jeg har fiet nye venner —ikke
bare fra Finland, men fra forskellige
lande.

Jeg ma sige, at jeg virkelig beun-
drer danskernes aktivitet, og at I har

arrangeret sa mange ting, f.eks. Gren
Koncert. Jeg savner et tilsvarende
samarbejdsprojekt 1 Finland.
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En af opgaverne be-
stod i pa kortest tid
at vejlede en assistent
fra Fladestationen 1 at
skille og samle en mo-
skinpistol, mens hun
havde bind for ajnene.

Kortet over molerne
og alle fladefartojerne
Studeres naermere. Op-

gaven led pd at finde
korvetterne og aflese
signalflugene.

Jeg har laert noget

Jeg hedder Seren Knudsen, er 21 ar
og kommer fra Danmark. Jeg bor
stadig hjemme hos mine foreldre og
min lillebror i Roskilde. Jeg har Du-
chennes muskeldystrofi og har der-
for siddet i korestol, siden jeg var 11
dr gammel. De sidste to 4r har jeg

“haft respirator. Jeg fir hojeste inva-

lidepension. I ar har jeg mere eller
mindre haft sabbatér.

Mine fritidsinteresser er hockey,
fodbold, film og venner. Jeg bruger

ogsi meget tid sammen med min
storebror Henrik, som ogsd har Du-
chennes muskeldystrofi.

Jeg meldte mig til kurset pa
Musholm, fordi jeg syntes, det lod
spendende at skulle mode ligestil-
lede handicappede fra Finland og
Sverige. Jeg har fiet en viden med
hjem, om hvordan man som ung
lever med muskelsvind i andre nor-
diske lande.

Jeg fandt hurtigt ud af, at jeg

En sjov og oplevelsesrig uge

Jeg hedder Fredrik Persson, er 23 ar
og har Duchennes muskeldystrofi.
Jeg bor hjemme hos mine forl-
dre 1 Mérlunda, som ligger i Hults-
freds kommune pa den svenske ost-
kyst, 30 mil fra Stockholm, Géteborg
og Malmé. Her har jeg mit eget
varelse, der er tilpasset mig, ligesom
badeverelset er blevet. Jeg har lofts-
lift 1 mit verelse og 1 badeveerelset.
Til hverdag arbejdet jeg pd et
trykkeri i Virserum som en slags op-
setter. Mit arbejde er at lave orgi-
naler pi computer, som siden sen-

des videre til trykning. Jeg laver ori-
ginaler til visitkort, reklametryk
m.m. Med pd arbejde har jeg min
hjelper og min lillesgster Jenny.

Fritidsaktiviteter har jeg ikke
nogen af endnu, men jeg skal om
kort tid preve at redigere videofilm
og reportage. Jeg har ingen direkte
venner eller kammerater pd nerme-
ste hold hverken handicappede eller
ikke-handicappede.

Jeg har fire hjepere: mine forel-
dre, min lillesgster og en hjelper
uden for familien.

At koncentrere sig pa engelsk
Jeg herte om lejren pid Musholm
gennem foreningen “R6relseshind-
rade for Barn och Ungdomar™ , som
sendte invitationen ud til alle i mus-
kelgruppen.

Ugen har veret meget sjov og
oplevelsesrig, som alle lejre bar vere.
Udflugterne har veret sjove og vel-
tilrettelagte med gode alternativer
ved dirligt vejr. Den bedste udflugt
var til flidestationen 1 Korsor.

Der var en hel del forelesninger
om det ene og det andet. Neasten
lidt for mange, men de fleste var
meget interessante. Det var bare lidt
svaert at koncentrere sig pd engelsk
hele tiden. Foreleesningerne om vort
handicap var de mest interessante.

havde mest til feelles med de svenske
drenge, da de ogsd havde Duchen-
nes. Det gik op for mig, at sven-
skerne har nemmere ved at soge om
bil, de selv kan kore, end at £ en
god hjelperordning.

Jeg synes, det var et rigtigt godt
kursus, fordi man lerte nye og spaen-
dende mennesker at kende, og jeg
vil helt sikkert gerne deltage i et til-
svarende kursus i et af de andre lande
i fremtiden.

Det var meget godt, at vi var fra
flere Jande. Det var sjovt at tale om
ligheder og forskelle i vores lande.
Hvordan vi svenskere er, ma delta-
gerne fra de andre lande skrive om.
Danskerne kan lide Tuborg, og de
finske piger var sede og stille.

Om onsdagen delte vi os ind i
diskussionsgrupper, piger og drenge
hver for sig. Hjelperne mitte finde
pd noget andet i mellemtiden. Dis-
kussionerne kan jeg ikke fortelle
om direkte, men jeg kan sige si
meget som, at danskerne talte lide
mere frit fra leveren, end vi sven-
skere gjorde. Det var ingen finske
fyre med pa lejren.

Aftenerne gik mest med at snak-
ke, spille kort, yatzy eller et andet
spil og lytte til jukebox-musik. Tiden
floj s& hurtigt afsted, at det sjeldent
blev sengetid for klokken to om
natten.

Afslutningsvis kan jeg sige, at bo-
ligerne pd Musholm var meget
gode. Det jeg tenker mest pd, er den
meget smarte loftslift, som direkte
forbinder sovevarelset med bade-
verelset, uden at man behover “mel-
lemlande” i en kerestol. Musholm
ligger desuden meget fint med Store-
baltsbroen i baggrunden.
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Aktivitetskalenderen

14.-16. maj . Familielivet og hj®lpere - Bjerge Strand, Kalundborg

" Foraeldregruppen Sjaelland arrangerer kursus om familielivet
med hjelpere 1 huset. '

19. maj  Regentparret be;wger Musholm Bugt Feriecenter
20. maj  Bestyrelsesmgde i Muskelsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter
28. maj  Reprasentantskabsmgde i Muskelsvindfonden - Gjern

28.-29. maj At veere aktive sammen - Sghgjlandets Ferie og Aktivitetscenter, Gjern
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for familier med bsrn under 15 dr.

29.-30. maj  Landsmpde - Sghgjlandets Ferie og Aktivitetscenter, Gjern
30. maj  Repraesentantskabsmgde i Muskelsvindfonden - Gjern

5.juni  Bernedag - Klarkaergard, Kege
Foraldregruppen Sjelland inviterer medlemmerne til bernedag.

12.juni  Ah Abe-koncert - Kgbenhavn
Muskelsvindfondens koncert for barn og deres foraeldre.

13.juni  Ah Abe-koncert - Odense
Muskelsvindfondens koncert for born og deres foraeldre.

17.juni  Sangaften - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-Midtjylland inviterer medlemmer med ALS, pdrerende og andre interesserede
til sangaften med Johannes Herold.

19. juni  Skoven set fra en kgrestol - Hollufgard v. Odense ;
Brugergruppe II pd Fyn inviterer medlemmer i Fyns, Senderjyllands og Vejle amter
pd skovtur med naturvejleder.

19.juni  Ah Abe-koncert — Arhus
Muskelsvindfondens koncert for born og deres foraldre.

20.juni  Ah Abe-koncert - Alborg
Muskelsvindfondens koncert for born og deres foreldre.

21.-27. juni  Sommerlejr - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for unge i alderen 14-17 dr.

27.juni-3. juli ~ Sommerlejr - Jels Vandrerhjem ved Haderslev
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for barn i alderen 11-13 dr.

30. juni-4. juli  Erkend dit ken - SI-centret, Rgdekro
Ungdomsgruppen arrangerer sommerkursus for unge i alderen 15-35 dr.

9.juli  Gren Koncert - Eshjerg
10. juli ~ Gren Koncert - Odense
11.juli  Gren Koncert - Arhus
15.juli  Gren Koncert - Blokhus
16. juli  Gregn Koncert - Vejle
17.juli  Gren Koncert - Neestved
18.juli  Grgn Koncert - Kebenhavn

19.-25. juli ~ Sommerlejr - Ringe Fri- og Efterskole
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born i alderen 8-10 dr.
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Nu er striden mellem Sclerosefore-
ningen og amtsborgmester Bent
Hansen ganske vist bilagt; men den
fortjener alligevel et par ord med pa
vejen. Blandt meget andet finder jeg
det forargeligt, at amtsborgmesteren
har benyttet lejligheden ul at mis-
tenkeliggere det arbejde, det offent-
lige ikke selv kan udfere, ved at
krzve indsigt i handicapforeninger-
nes regnskaber. For det forste kom-
mer vore regnskaber ikke sagen ved,
og for det andet har de altid varet
Af Evald kg offentligt tilgaengelige.

Al postyret om, hvor tzt Sclero-
seforeningen har samarbejdet med et
medicinalfirma, tager tilsyneladende
udgangspunkt 1, at det vil vere kriti-
sabelt, hvis en patientforening og et
medicinalfirma samarbejder. For mig
at se har bade sundhedsminister Car-
sten Koch og amtsborgmester Bent
Hansen fuldsteendig vendt problem-
stillingen pa hovedet. Det handler jo
slet ikke om, hvorvidt medicinalin-
dustrien har indflydelse pa patient-
organisationerne eller ej. Det hand-
ler tvertimod om, hvorvidt vi som
patientorganisationer kan fi indfly-
delse pd medicinalindustrien.

Muskelsvind er ogsa en af de syg-
domme, der inden for en overskue-
lig arreekke vil kunne pavirkes ved
medicinsk behandling (genterapi);
men det store problem for os er, om
medicinalindustrien vil vaelge at ud-
nytte den viden, der findes, og af-
sette ressourcer til udvikling af en
behandling. En af de faktorer, som
medicinalindustrien vil legge vaegt
pa, er, om der findes patientorgani-
sationer at samarbejde med, og om
der findes en veldiagnosticeret og
tilgeengelig patientgruppe.

Se f.eks. artiklen 1 dette nummer
af Muskelkraft om den hollandske
muskelsvindorganisations samarbejde
med et medicinalfirma. Her viser et
behandlingsforseg af en sjaelden mus-
kelsvindsygdom, at patient, forsker og
medicinalindustri har felles interes-

Som patientorganisation er det
af helt vital betydning for udvikling
af en behandling, at vi ger det at-
traktive for medicinalindustrien at
anvende sine ressourcer til fordel for
vore medlemmer, sa det er altsd os,
der soger indflydelse pd medicinal-
industrien ~ og ikke omvendt.

I virkelighedens Verden har vi tre
muligheder.

For det forste kan vi selv betale
for udvikling af en behandling, men
dertil reekker vore midler si langt
fra. Lettere bliver det ikke af, at po-
litikkerne nu igen har gjort indhug i
f.eks. tips- og lottomidlerne ved at
tildele Socialministeriet en betaling
pé en halv million kroner for at vi-
deresende et belgb fra Dansk Tips-
tjeneste til os fire gange om dret.
Desuden star bade staten, amterne
og kommunerne 1 ko for at fa penge
fra de fonde, som de humanitere
organisationer ellers plejer at fa
penge fra, selv om det offentlige 1
modsatning til os andre har mulig-
hed for at udskrive skatter.

For det andet kan v1 bede staten
og amtskommunerne om at udvikle
den nedvendige behandling; men
jeg tor da godt gette, hvad de vil
svare. Selv 1 forhold til en sa udbredt
folkesygdom som kraft betales min-~
dre end en tredjedel af al forskning 1
Danmark af det offenthge, sa hver-
ken sundhedsministeren eller amts-
borgmesteren fra Viborg wvil for-
mentlig bidrage med noget som
helst, hvis vi beder dem om at ud-
vikle en behandling.

Og for det tredje kan vi si for-
soge at pavirke medicinalindustrien,
som har ressourcerne og forhabent-

lig kan bibringes motivationen. Vi
valgte hjertens gerne at samarbejde
med sundhedsministeren ogViborgs
amtsborgmester om lesning af denne
opgave.

I den situation er det sa, at pati-
entorganisationerne og medicinal-
industrien fir en falles interesse.
Medicinalindustrien vil gerne szige
den behandling, de har betalt for at
udvikle, og vi vil gerne, at den tilby-
des vore medlemmer, som si kan til-
eller fravaelge den efter en grundig
information om fordele og ulemper.
Og hvad er egentlig problemet 1 dét?
Interessesammentaldet er da en ®rlig
sag, og det er klart og tydeligt for en-
hver.

Da sundhedsministeren 1 en TV-
udsendelse opfordrede patientorga-
nisationerne til at udarbejde et set
etiske regler for vores eventuelle
samarbejde med medicinalindu-
strien, kunne jeg godt have gnsket
mig to hoveder at tage mig til. Etik-
ken giver da sig selv. Det er og bliver
Jo vore medlemmers helbred, det
handler om. Derfor er det helt
utenkeligt, at v1 vil promovere en
behandling over for politikerne, hvis
den ikke hjelper. At medicinalindu-
strien s ogsa kan have fordel af, at
den tilbydes, kan betyde, at vi har
sammenfaldende interesser, men sa
sandelig da kun hvis behandlingen
virker. I modsat fald har vi ikke sam-
menfaldende interesser.

Spergsmalet er egentlig, hvem
der har et etisk problem:Vi, der for-
soger at pavirke medicinalindustrien
— eller politikerne, der stort set ikke
afsetter midler til forskning i nye
behandlingsformer, si vi er nedt til
at rette vor ind-
sats mod dem,
der kan tenkes at
have en interesse
1 at lgfte opgaven.
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