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Jeg ved at mange politikere laeser side 2 i
“Muskelkraft”. Derfor vil jeg gerne be-
nytte lejligheden til at sige tak til folketin-
get, fordi Muskelsvindfondens
Vejlednings-og Behandlingscenter pany
blev reddet af en finanslovsbevilling.

Ganske vist ved jeg ikke i skrivende
stund, hvor meget der bliver til centeret,
og ganske vist blev det samlede belab til
de foreningsejede behandlingssteder sat
ned fra 50 til 40 millioner kr.; men selvom
vi sdledes ma regne med, at tilskuddet
bliver en smule mindre end de fem millio-
ner kroner, vi fik sidste gang, ter jeg al-
ligevel godt sla fast, at VB-centeret er
reddet - i hvert fald i 1992!

Vi kan ikke selv

Og sadan har situationen veeret siden
Muskelsvindfonden for et par ar siden lzb
ind i en alvorlig gkonomisk gretaeve: Vi er
ikke mere selv i stand til at sikre centerets
eksistens, og derfor afhaenger alt af det
tilskud, vi far fra finansloven.

Det er heller ikke spor urimeligt, for
centeretigser opgaver, som burde Igses af
amtskommunerne, men som forudseetter
mere centralisering, end 16 amtskommu-
ner hver for sig er i stand til at praestere.
Det er i gvrigt heller ikke forsvarligt, at
behandlingstilbuddet til mennesker med
muskelsvind afheaenger af Muskel-
svindfondens svingende indtaegtsniveau.

En ekspertgruppe under Sundhedssty-
relsen gav sa sent som for et ar siden
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Muskelsvindfondens Vejlednings- og

Behandlingscenter meget fine karakterer.
Sa derfor: Mange tak. Og vi tager imod

pengene med god samvittighed.

Er det holdbart?
Spgrgsmalet erimidlertid, om det er hold-
bart, at vi bliver ved med at mgdes pa den
made. Vivedibedste fald i begyndelsen af
aret, hvad vi har at ggre godt med. Vikan
ikke bruge pengenetil vedvarende tilbud,
for vived ikke om vi vil kunne forsaette ud
over naeste arsskifte. Derfor ma visatse pa
aktiviteter - projekter - med tidsbe-
grensning, og det er godt nok. Men det
bedste ville veere, at vi kendte de gkono-
miske rammer for behandlings
tilbuddet nogle ar frem i tiden.

Det er altid rart at blive reddet fra at
drukne; men efter et par gange ma
man overveje, om skibet kunne geres

mere sgdygtigt.
Og det er nu politikerne har chancen!
Det er nemlig planen, at den nye
sundhedslov skal vedtages inden som-
merferien, og det vil vaere en passende
lejlighed til at sikre VB-centrets fortsatte
eksistens.

Vi er fordomsfrie

Der er mange mader at gore det pa. Vi er
fordomsfrie over for de fleste og vil meget
gerne samarbejde om en lgsning, der pa
den ene side sikrer VB-centret og pa den
anden side tager beherigt hensyn til poli-
tikernes relevante interesser i VB-center-
ets faglige kvalitet og det offentliges
gkonomi.

Jeg ter godt pasta, at VB-centeret er
langt billigere end et tilsvarende tilbud
ville veere i det offentlige, ikke mindst
fordi den teette kontakt til brugergrup-
pentvinger ostil altid at fa mest muligt ud
af pengene. Ogvikunne ikke dramme om
at kraeve mere fra det offentlige, end vi
har brug for. Dels ville det vaere umoralsk,
dels ved vi, at det vil give bagslag for vore
gode samarbejdsrelationer til bade
Sundhedsstyrelsen og amtskommunerne.

Deteriden and, at politikerne ogvi har
en feelles opgave at lgse, at jeg hermed
henvender mig til sundhedsministeren og
folketingets politikere og foreslar, at vi
finder ud af noget sammen.

Jeg ersikker pd, at vi kan lgse opgaven
i samme fordragelighed som altid.

TEKST RUNE T. KIDDE , TEGNET AF HENRIK REHR

DENNE STOL .
KRAV,50M JEL IKKE MAGTER AT
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JEG SER LIVET GR VIDERE UDEN
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Af Jargen Jeppesen

Alle handicappede, der opfyl-
der betingelserne, vil fortsat
kunne fa hjelpeordning efter
bistandslovens paragraf 48, stk.
4.0gdereringenplaner om at
stramme betingelserne.

Det skriver socialminister
Else Winther Andersen klart
og tydeligt til folketingets
socialudvalg, som tre gange i
efteraret har stillet spergsmal
om ordningen.

Det seneste ars tid har der i
nogle kommuner vaeret en del
uro og forvirring om admini-
strationen af ordningen. Soci-
alministeren har selv ved flere
lejligheder sagt, at hjeelpe-
ordningerne er meget dyre for
kommunerne, og at der maske
ville veere behov for at eendre
pabetingelserne.Senester hun
ibladet “Sclerosen” citeret: “Af
hensyn til skatteprocenten har
vi ikke rad til at opretholde
ordningen pa nuveerende ni-
veau, medmindre det skal ga
ud over andre.”

Men diverse rygter og be-
grundet eller ubegrundet frygt
for nedskaeringer pa omradet
skulle nu vaere manet i jorden.

Problemer med konkrete
sager, planer om stramninger
og nedskaeringer i nogle kom-
muner (for eksempel Odense
som beskrevet i Muskelkraft 1/
91 0g 2/91) og voksende kritik
fra forskellige handicapor-
ganisationer forte til, at der i
januariarblevafholdtet made
om problematikken med del-
tagelse af beveegelseshan-
dicaporganisationerne, social-
ministeriet, De Samvirkende
Invalideorganisationer og de
statslige specialkonsulenter for
bevaegelseshandicap. Ogsa pa
dette made blev det fra mini-
steriets side slaet fast, at der
ingen planer er om nedskee-
ringereller aendringeribeting-
elserne.
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OM HJZALPEORDNINGERNE

Detseneste ars uro og rygter om nedskeeringer
afhandicaphjaelpeordningerne manetijorden
af socialminister Else Winther Andersen.

48,4-hjzlpeordningen, ogsé kaldet Arhus-ordningen, blev i sin tid skabt i

rhus kommune, blandt andet pa initiativ af Muskelsvindfonden. Billedet her
er fra 1988, da Peter Kjaerby pa vegne af "48.3-Servicekontoret" modtog
10.000 kr.-af Arhus-rédmanden Jens Arbjerg Pedersen.

Ingen kvote
Socialministeriet antog for
nogle ar siden, at cirka 300
personer pa landsplan ville
blive bevilget hjeelpeordning.
Det tal er nu naet, og nogle
frygtede, at der var tale omen
egentlig kvote. Altsa at der
hgjst matte gives cirka 300
bevillinger til hjeelpeordning-
er.

Det afviser socialministeren
i sit svar til socialudvalget. “Da
tallet 300 alene er et beregnet
tal, er der naturligvis ikke tale
om nogen kvote, og hvis beho-
vet viser sig at veere storre, vil
der ogsa blive bevilget flere
hjelpeordninger alt under
forudseetning af, at betingel-
serne er opfyldt,” skriver hun.

Nogle kommuner har veeret
under mistanke for af spare-
hensyn at leegge et loft over

antallet af hjeelpeordninger,
uanset der matte veere flere
berettigede ansggere i kom-
munen. Ogsa det har social-
udvalget spurgt ministeren
om, og hun svarer, at en anso-
ger, der opfylder betingel-
serne, har ret til hjeelpen. En
kommune kan kun afsla bevil-
ling, hvis betingelserne ikke er
opfyldt.

Uzendrede betingelser
Som tidligere omtalt i Muskel-
kraft har Odense kommune
analyseret sin administration
af hjeelpeordningerne. Derhar
veeret planer om at stramme
betingelserne for bevilling, og
man har overvejet delvist at
erstatte handicaphjeaelperne
med hjemmehjzelpere. Ogsa af
sparehensyn.

Men kommunen kan natur-

ligvis ikke indfgre strammere
betingelser end de, der er be-
skrevet i socialministeriets vej-
ledning. Og der er ingen pla-
ner om at revidere vejlednin-
gen, fastslar socialministeren.

Med hensyn til at bruge
hjemmehjzelpere i stedet for
handicaphjalperne, der an-
seettes af den handicappede
selv, tydeliggoer Else Winther
Andersens svar ogsa ministe-
riets holdning til dette spergs-
mal. Hun understreger, at “alt
i alt betyder disse unge og
yngre steerkt handicappede
personers ganske seerlige for-
hold og behov, at hjemme-
hjeelpsforanstaltningen med
sit indhold og formal ikke er
egnet til denne persongrup-

pe "

Specialkonsulenterne

| avrigt er der nedsat et udvalg
(Udvalget om decentralisering
af statslige opgaver pa
handicapomréadet), som i lo-
bet af foraret vil vurdere, om
blandt andet opgaverne i den
statslige specialkonsulentord-
ning for beveegelseshandicap
kan flyttes fra socialministe-
riet til kommunerne/amts-
kommunerne.

Specialkonsulenterne bru-
gesidagafmange kommuner,
nar de skal vurdere ansegnin-
ger om hjaelpeordninger. De
er endda direkte naevnt i vej-
ledningen til paragraf 48, og i
nogle handicapkredse har man
haft en fornemmelse af, at
konsulenterne aktivt segte at
begreense  antallet af
hjeelpeordninger.

Det afviser socialministeren
ogsa i sit svar til folketingets
socialudvalg. Hun skriver, at
konsulenterne hverken er in-
strueret om eiler har kompe-
tence til at begreense ord-
ningernes antal. O



JA TIL DSI

Er der livi keempen? Det spgrgsmal stillede
Muskelkraft for et par ar siden om De
Samvirkende Indvalideorganisationer. Nu far
Muskelsvindfondens medlemmer selv
lejlighed til at besvare spgrgsmalet. Fra 1.
januar 1993 er Muskelsvindfonden DSl's

femogtyvende medlem.

Af Marianne
Frederiksen

Det blev besiuttet pa Muskel-
svindfondens repraesentant-
skabsmede i weekenden den
17.-18. januar. Og hermed bli-
ver en lang forlovelse afsluttet
med et aegteskab, som
Muskelsvindfondens landsfor-
mand beskrev de tilnaermelser,
der iseer i det sidste par ar har
vaeretmellem DSl og "fonden”.

Da Muskelkraft forelagde
udfaldet af weekendens dis-
kussion for DSI’s formand John
Mgller, komreaktionenlige fra
hjertet.

“Det var sgu’ da dejligt at
here”. Og et par dage efter, da
formanden havde tid til at ud-
dybe sin bemeerkning, sagde
han:

- DSI hilser Muskelsvindfon-
densbeslutningmed glaede. Jeg
er overbevist om, at det bliver
tilgensidiginspiration. Specielt
i forhold tif det internationale
arbejde, EF-arbejdet, er det
vigtigt, at vi nu kan vise det
ovrige Europa, at de danske
handicaporganisationer og
sygdomsbekaempende organi-
sationer kan samles under en
hat.

- Vi kender jo Muskelsvind-
fonden som en meget aktiv
forening, der altid er i bevee-
gelse. At | nu gar ind, kan kun
styrke DSI’s arbejde.

Bredde i arbejdet
0Ogsa Muskelsvindfondens
handicappolitiske konsulent
Jorgen Lenger hilser beslut-
ningen velkommen.

-Det kan fa en positiv be-
tydning for Muskelsvindfon-
dens udvikling og give mere
bredde i arbejdet. Pa det han-
dicap-politiske omrade har vi
veeret nedt til at prioritere
meget hardt mellem opga-
verne og har kun haft mulig-
hed for at beskaeftige os med
defemvigtigste omrader. Men
maske er det tyve sag-omra-
der, deridagligdagen har be-
tydning for Muskelsvind-
fondens medlemmer.

- For fem-seks ar siden var
etafargumenterne for ikke at
soge optagelse i DSI, at
Muskelsvindfonden ikke ville
pantsaette sin handlefrihed pa
det handicap-politiske om-
radeiDSI. Erderingen fare for
det laengere?

-Det argument var rigtigt
dengang. Men DS! har veeret
igennem en positiv udvikling
,0g den nye ledelse har er-
kendt, at en af styrkerne i
organisationen netop ligger i
medlemmernesforskellighed.
Man kan da godt fele, at det
er et treegt apparat. Der er
mange, der skal forholde sig
til en sag, for den szettes pa

ER DER LIV | KAMPEN..

Af Mikael Molgaard

Siden Muskelsvindfonden blev dan
1971 er foreningen med jaevae me
rum blevet opfordret til at blive me
af De Samwirkende Invalideorgani:
ner (0SH). Hver gang er tilbudet b
overvejet, og hver gang har svaret s
et paont - men bestemt - nej tak.

Men pa et mede i Muskelsving
dens repravsentantskab i begyndels
januar var stemningen vendt. 1 tys
de forestdende forandringer i DS
sluttede reprassentantskabet at sogi
tageise i samwirket med henbiik pa
lemsskab fra 1. januar 1991, Men hv
det egentlig for forandringer, soi
undervajs ; DSI?7 Og hvad regner
skelsvindfonden med 3t 13 ud af et
femsskab?

Far at 8 svar pa disse sporgsmal
Muskelkraft Niels Arthur Hansen, ¢
formand | Sderoseforeningen og
mand for DSis sundhedspobtiske ut
samt Jorgen lenges, handicappc
konsulent | Muskelsvindfonden, stif
1it en to-kantsdiskussion.

Hvorfor har Muskelsvindfonden |
19 3r valgt at std uden for DSI?

Jorgen Lenger: - Det er en lang his;
der gar titbage til tiden da Muskels
fonden blev dannet. Men i stort o
har det vel nogel med temperam
forskeile at gore. DS arbejder pd e
den mate end Muskelsvindfonder
det haenger seivfolgelig sammen me
DSI er en paraplyorganisation. En p.
Iyorganisation er vel af natur noget
gere | optraekket, ikke mindt fore
forudsmtier en vis grad af eni
blandt mediemsorganisationerne
kunne handle,

Problemet med DS er imidlerti
man prioriterer en s§ haj grad af
hed, a1 man olte afskaerer sig sefv {
tage politiske initiativer, Dedfor kor
DS! ti al fremstd som en tung storr

Er du epug i Jorgen Lengers vurderir

Niels Arthur Hansen: - jeg vit snare
ge, at jeg godt forstér hans hold
Det er ngtigt. at DSt er forsigiig i
forstand, at vi laegger stor vagt pd
heden ud fra erkendelsen af, at vi «

Muskelkraft nr.2 1990. Debatten om DSI har optaget Muskelsvindfonden

gennem mange ar.

skinner. lkke mindst for os i
Muskelsvindfonden, der ervant
til at handle, for viteenker. Men
der kan vi maske laere noget af
DSI. De har teenkt en sag igen-
nem, fer de handler, siger Jor-
gen Lenger.

I tidens and

“Hvis vi skal preege handicap-
politikken i EF, kan vi ikke gore
det alene. Det kan kun ske gen-
nem DSI."

"Vi er vist ikke laengere revo-
lutionaere nok til at sta uden for
samarbejdet."

"Vikansagtensfa indflydelse
pa arbejdet i DSI, hvis vi leegger
nogle kreefter i det."

"l det lokal-omréde, hvor jeg
kommer fra, fungerer DSI dar-
ligt. Jeg kan ikke anbefale et
medlemsskab. "

"@konomien skal ikke veere
et argument for ikke at melde
sig ind. Det er pa tide, at vi ogsé
giver vort bidrag til det feelles
arbejde. "

"DSI har aendret kurs. Orga-
nisationen er i dag langt mere
handlekraftig end for nogle ar
siden."

Sadan lgd nogle af argu-
menterne, da Muskelsvindfon-
dens politikere diskuterede for
eller imod et medlemskab af
DSI. Stemningen var heit fra
startenidebatten meget positiv

overfor DSI. Kun en enkelt
markerede sig som direkte
modstander.

Lottopenge til DSI
Andringen af DSI kom med
indferelsen af statslotto i
Danmark. Medlemskontin-
gentet til DSI bliver udregnet
som en fast procentdel af de
enkelte organisationersandel
af Lotto-pengene. | 1993 vil
Muskelsvindfondens kontin-
gent til DSI saledes ligge pa
ca. 600.000 kroner.

Den gode gkonomi blev
anvendt til at styrke DSI's se-
kretariat . Det blev besluttet
at udvide sekretariatet, der i
en arrekke kun havde be-
staet af to personer. Man an-
satte blandt andet en infor-
mationsmedarbejder og to
fagkonsulenter - en til sund-
heds-politikken og en til so-
cial og arbejdsmarkeds-poli-
tikken.

DSI'sbudget for 1992 er pa
knap 6 millioner kroner, men
vit vokse hvis lotto-omseet-
ningen fortsat stiger.

Udbygningen af sekreta-
riatet skal fortseette. | denne
maned anseetter mansaledes,
i samarbejde med Danida, en
konsulent, der i halvandet ar
skal hjeelpe handicaporga-
nisationerne med deres bi-D>

uforenefige sterrelser inden for per
organisationen, Fotk med vidt fors
ge handicaps og vidt forskellige int
ser pd neesten alle omréder borts



standsarbejde i den 3. verden.

Et andet synligt resultat af
DSI’'s omstrukturering er et
nyhedsbrev om organisatio-
nens arbejde, som fgrste gang
udkom i juni sidste ar. Deri-
gennem er det muligt at holde
sig orienteret om veesentlige
lovinitiativer, socialpolitiske
debatter mv., der har betyd-
ning for handicapomradet.
Samtidig beskeeftiger nyheds-
brevet sig med DSI’ s egne ini-
tiativer.

Tre der bestemmer
DSl's struktur er opbygget
omkring et formandskab, der
bestar af tre personer - een
formand og to naestformaend.
Herunder kommer et forret-
ningsudvalg med ni medlem-
mer og herunder igen DSI's
hovedbestyrelse med 64 med-
lemmer. To fra hver tilsluttet
organisation, enrepraesentant
fra hver af DSI's 15 amtsafde-
linger og en repraesentant fra
DSI-Ungdom.
Forretningsudvalget har
nedsat fem udvalg, der skal
radgive i konkrete sager og
folge de enkelte fagomrader.
| ojeblikket findes et
Sundhedspolitisk udvalg, et
Undervisnings- og uddannel-
sesudvalg, et Teknologi- og
hjeelpemiddeludvalg, et Inter-
nationalt udvalg og et Ide-
udvalg.

Mange pladser
DSludpegerrepraesentanter til
en lang raekke faste udvalg,
rad og naevn i stat, amter og
kommuner. Det drejer sig
blandt andet om de amtslige
revaliderings- og pensions-
naevn, om de kommunale
folkeoplysningsudvalg, om de
sociale forbrugerrad om
Patientklagenaevnet, om Det
centrale Handicaprad mv.

En stor del af DSI’s virksom-
hed gar derfor ogsa ud pa at
uddanne og informere alle de
tillidsfolk, som sidder pa post-
erne rundt omkring i amter og
kommuner.

En teenketank
Schluter har en teenketank -
DSl ligesa. Og en af de nyeste
ideer, som er fostret i sidst-
naevnte, hedder "£t system af
videnscentre". Malet med
centrene er at deemme op for
den negative side af den de-
centralisering, som startede
med seerforsorgens udlaegning
til amterne i begyndelsen af
80’erne.

Amterne har klaret opga-

ven meget godt. Men DSI er
bekymret for, hvad der sker,
nar decentraliseringen garind
i sin naeste fase, og opgaverne
skal leegges ud til kommu-
nerne. Er der overhovedet eks-
pertise nok i landet, f. eks. pa
handicapomradet, til at den
kan fordeles ud pa alle 275
kommuner?

Det mener DSl ikke. Special-
viden om f.eks. de sma handi-
cap-grupper eller om mere
avancerede (og derfor ofte
dyrere) hjeelpemidler, kan
umuligt veere tilstede i alle
kommuner. Der er brug for en
eller anden form for samar-
bejde og vidensformidling.

Under een hat
DSi gnsker at samle alle eks-
perterne under en hat. Med
eksperter forstar DSI flere ting
"- bade institutioner og en-
keltpersoner, forskere, forsk-
ningsinstitutioner og netvaerk.
Detkanveereinstitutioner, der
sidder inde med en faglig spe-
cialviden, som f.eks. Davesko-
lerne, Blindeinstituttet, Dansk
Hjeelpemiddelinstitut mv."
Feelles for alle videns-
centrene er, at de samler,
vedligeholder og udvikler vi-
den pa hvert deres felt. | for-
leengelse af de enkelte
videnscentre foreslar DSI, atder
etableres et samlende selv-
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ejende institut med repraesen-
tanter for blandt andet de of-
fentlige myndigheder, somskal
gore brug af videns-centrene.
Det vil sige Kommunernes
Landsforening, Amtsradsfor-
eningen og de bergrte mini-
sterier.

Desuden skal der veere re-
preesentation fra bruger-or-
ganisationerne. Instituttet skal
have en direkter og et antal
medarbejdere, der samtidig er
ledere af (eller kontaktperso-
ner) for hvertderescenter. Med
den konstruktion mener DSI at
fremme kreativiteten og
nyskabelsen.

Forslaget om videnscenter-
systemet er forelgbelig sendt
til Amtsradsforeningen, Kom-
munernes Landsforening mv.
De forelgbelige reaktioner pa
DSI's udspil har veeret positive.

Den forste i verden

De Samvirkende Invalideorga-
nisationer blev stiftet i april
1934, som det forste handi-
capsamvirke i verden. DSI om-
fattede i begyndelsen de fire
traditionelle handicap-grup-
per, de dgeve, tunghgre,
vanfere og blinde.

I 1970 blev DSI's vedteegter
&ndret, og det abnede mulig-
hed for, at en reekke sygdoms-
bekeempende organisatoner
ogsa kunne blive mediem. Si-

DSI' formandsskab. Fra venstre John

Maller, DSI's formand, Karl Vilhelm
Nielsen og Niels Arthur Hansen,
begge naestformaend.

den da er medlemstallet ste-
get og omfatteri dag 24 han-
dicap- og sygdomsbekaem-
pende foreninger.

Ifglge vedtaegterne er “DSI's
formal at formidle samarbejde
mellem landsdeekkende orga-
nisationer, der arbejder for
forebyggelse og bekeempelse
af fysisk og psykisk invaliditet
som fglge af medfedte lidel-
ser, sygdomme og ulykkersamt
falgerne deraf.” Ogvidere “DSI
skalisinvirksomhed alene sgge
at fremme de tilsluttede or-
ganisationers falles interesser
efter retningslinier angivet af
hovedbestyrelsen”.

En blomstre;
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HAB OM PERMANENT
SIKRING AF VB-CENTRET

Folketinget har igen
bevilget penge til de
foreningsejede be-
handlingssteder og
samtidig vedtaget, at
der skal indferes en
permanent sikring af
deres eksistens.

Af Jargen Jeppesen

December maned bed pa to
gode nyheder for Muskel-
svindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter. Centret
kom igen pa finansloven. Og
samtidig vedtog folketinget,
at de foreningsejede behand-
lingssteder skal sikres perma-
nent. Det sidste kan meget vel
betyde, at den tilbageven-
dende usikkerhed om VB-Cen-
trets gkonomi bliver en saga
blot.

Hvor mange penge, der til-
deles VB-Centreti 1992, 1a ikke
klart ved redaktionens slut-
ning. Men at det bliver mindre
end sidste ar er sikkert, for
folketinget nedsatte den sam-
lede bevilling til de for-
eningsejede behandlingssted-
er fra 50 til 40 mio. kr, og i
ojeblikket forhandler sund-
hedsministeren og forenin-
gerne om fordelingen af de 40
mio. kr. 1 1991 fik VB-Centret
fem mio. kr.

Hensigtserklzering

Hvordan en permanentsikring
af behandlingsstederne skal
udformes, vides heller ikke
endnu. Men da folketinget i
december bevilgede de 40 mio.
kr., vedtog det ogsa en sakaldt
hensigtserklaering, dersiger, at
en permanent ordning skal
veere klar samtidig med tids-
punktet for sundhedslovens
ikrafttreeden.

Selv om hensigtserklaering-
en ikke siger noget om, hvor-
dan en lesning skal se ud og
hvor mange penge, der bliver
tale om, erden alligevel meget
vaesentlig, fordi folketinget
hermed har slaet fast, at
behandlingstederne er ned-
vendige, og at man vil sikre
deres eksistens.

TETTY
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Fortsat grund fil glaede - Da VB-Centret si
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mio. kr. kippede alle med flaget. Igen i ar er VB pa finansloven, og samtidig er
der hdb om en permanent, skonomisk sikring af centrets eksistens.

Det har folketinget ikke tid-
ligere gjort, og det giver VB-
Centret og de gvrige be-
handlingsteder en sikkerhed,
man aldrig for har haft.

Sundhedsloven
Hensigtserkleringen falder
godtitrad med denvurdering,
som sundhedsstyrelsen sidste
sommer gav af de
foreningsejede behandlings-
steder, herunder VB-Centret.
Det blev konkluderet, at de
udferer nedvendige opgaver,
som det offentlige ikke pata-
ger sig.

Det er planen, at en
sundhedslov skal vedtages i
lebet af foraret, hvis ellers et
flertal kan blive enigt. Sund-
hedsminister Ester Larsen
fremsatte lovforslaget i okto-
ber sidste ar, og der har siden
veeret fornandlet om det om-
fattende lovkompleks, som al-
lerede to gange tidligere har
veeret fremsat.

Hvornar man nartil enighed
er derfor usikkert - og tilsva-
rende er tidspunktet for en

permanentsikring af VB-Cent-
ret.

Frit sygehusvalg
lfovforslaget leegges der op til
et sakaldt frit sygehusvalg pa
tveers af amtsgraenser. Det frie
valg omfatter dog ikke de pri-
vate, foreningsejede hospita-
ler, hvilket blandt andet
Scleroseforeningen steerkt har
beklaget. “Lovforslaget har
vakt stor skuffelse i Sclerose-
foreningen. Her havde man sat
sin lid til, at arets rapport fra
Sundhedsstyrelsen om be-
handlingskvaliteten pa de pri-
vate specialsygehuse var ble-
vet taget alvorligt af sund-
hedsministeren, og at sclero-
seramtes ret til behandling pa
et specialsygehus var blevet
lovsikret,” hedder det i en
kommentariforeningens blad
“Sclerosen”.

0Ogsa De Samvirkende In-
valideorganisationer (DSI) har
indtreengende opfordret
sundhedsministeren til at ind-
passe specialhospitalerne i
sundhedslovens bestemmelser

om frit sygehusvalg. “Det er af
stor betydning for de pa-
tientgrupper, som behandles
disse steder, at de ogsa i frem-
tiden sikres adgang til de hos-
pitaler, som har veeret bane-
brydende inden for behand-
lingen af specifikke sygdomme,
og hvor der er opbygget en
seerlig ekspertise,” siger DSI i
en udtalelse.

Oplaeg pa vej

Situationen er altsa nu den, at
sundhedsministeren i sit lov-
forslag ikke har villet sikre
behandlingsstedernevia et frit
sygehusvalg, men efterfol-
gende har et flertal i folketin-
get presset vedtagelsen af en
hensigtserklaering om en per-
manent sikring igennem.

Hvor det hele ender er der-
forendnuuklart. | forleengelse
af vedtagelsen af hensigtser-
kleeringen arbejder Muskel-
svindfonden, Sclerosefor-
eningen, Landsforeningen af
Polio-, Trafik- og Ulykkesska-
dede (PTU) og Gigtforeningen
i gjeblikket pa et feelles oplaeg
om en permanent sikring af
deres behandlingssteder. For-
eningerne haber, at opleegget
kan danne grundlag for for-
handlinger med sundhedsmi-
nisteren og partierne.

I lederen i dette nummer af
Muskelkraft skriver landsfor-
mand Evald Krog til ministe-
ren og politikerne: “...den nye
sundhedslov skal vedtages in-
den sommerferien, og det vil
vaere en passende lejlighed til
at sikre VB-Centrets fortsatte
eksistens. Der er mange mader
at gore det pa. Vi er fordoms-
frie over for de fleste og vil
meget gerne samarbejde om
enlgsning, der pa den eneside
sikrer VB-Centret og pa den
anden side tager behgrigt
hensyn til politikernes rele-
vante interesser i VB-Centrets
faglige kvalitet og det offent-
liges gkonomi. Jeg ter godt
pasta, at VB-Centret er langt
billigere end et tilsvarende til-
bud ville veere i det offentlige,
ikke mindst fordi den teette
kontakt til brugergruppen
tvinger os til altid at fa mest
muligt ud af pengene.” ]



Af Marianne
Frederiksen

Hvis det gar som forventet, vil
Muskelsvindfonden ved arets
udgang have et overskud pa
arsregnskabet pa godt fire
millioner kroner. Sammen-
holdt med et forventet over-
skud pa 1991-regnskabet pa
3,9 millioner kroner betyder
det, at Muskelsvindfondens
okonomiske udvikling for al-
vor er vendt.

Man kan ogsa udtrykke det
med andre ord. Hvis budget-
tetfor-92 holder, vil fonden pa
bare to ar have opbygget en
positiv egenkapital pa 7,3 mil-
lioner kroner. Et par &r med en
megetstramgkonomiskstyring
har dermed givet resultater.

Nar deterlykkedes atvende
udviklingen sa hurtigt, skyldes
det dog forst og fremmest, at
VB-Centret i 1991 kom pa fi-
nansloven. Og at budgettet for
1992 bygger pa samme forud-
setning.

Fornuft og madehold

Det er ikke leengere in at bru-
gepenge,fermanhartjentdem.
Heller ikke i Muskelsvindfon-
den. Det gunstige resultat pa
arsregnskabet i 1991 og for-
ventningen omen fortsat gun-
stig skonomisk udvikling be-
tyder ikke, at man nu seetter
enraxekke nye aktiviteterigang
i foreningen.

Det aktivitetsniveau, som
foreningen har kert pd i 1991,
vil fortseette naesten usendret i
1992.

Malet i de kommende ar er
atspare 10 millioner kroner op
til etablering og drift af
MarselisborgCentret, samt at
spare op til et helt ars drift af
Muskelsvindfonden.

FONDENS
@KONOMI
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Budget-92 vedtaget af repraesentantskaberne.

MUSKELSVIND ONI(D:_IENS DRIFTSBUDGET 1992

NSKAB 1991 | 1.000 KR.

I EE T PSR R ——

budget 92 regnskab 91
Indicegter
medlemskontingenter 300 283
modtagne bidrag 6160 6496
overskud v. egne arrangementer 2458 1844
evrige indtcegter 2385 2068
indtaegter i alt 11303 10691
Formdlsbestemte udgifter
oplysning 2626 2648
handicappolitik 85 75
medlemsaktiviteter 1066 1066
vejledning-behandling-udvikling 934 408
MarselisborgCentret 435 296
internationalt samarbejde 373 202
formalsbestemte udgitter ialt 5519 4695
forbrug af formdisb. henlceggelser 443 163
formadlsb. udg. efter forbr. af henleeg. | 5076 4532
indirekte omkostninger 1534 1637
renter 218 -335
afskrivhinger -345 -332
Arets resultat 4566 3955

NB! Arets resultat kan forventes forringet med det belgb,

som bestyrelsen beslutter at

medlemsaktiviteter i 1992.

Det vil sige en yderligere
opsparing pa 11 millioner kro-
ner.

Plads til ensker

Men for ikke at gore livet alt
for surt i foreningen fik Mus-
kelsvindfondens bestyrelse pa
repraesentantskabsmodet et

"give fri” til

radighedsbelgb pa ca. 450.000
kroner, som den kan anvende
i de kommende ar til at indfri
nogle af de snsker, som med-
lemmerne har til foreningens
aktiviteter. Stort set alle inter-
essegrupper i foreningen
havde pa forhand indsendt
onsker til budgettet for 1992,

som ikke kunne indfries i det
basisbudget, som repraesen-
tantskaberne vedtog. Forael-
dre-grupperne havde f. eks.
gnsket at fa stillet 70.000 kro-
ner til rddighed til deres ar-
bejde i 1992. Men i det ved-
tagne basisbud-get er der kun
afsat 17.000 kroner.
Ungdomsgruppen havde
planlagt aktiviteter til ca.
300.000 kroner, men ma i ba-
sis-budgettet holde sig inden
for en ramme pa 150.000 kro-
ner.

Muskelsvindfondens sekre-
tariat havde ligeledes peget
pa opgaver, som det gerne sa
lgst i lobet af 1992.

Et oje pa skonomien

Det bliver nu op til Muskel-
svindfondens bestyrelse at
felge foreningens skonomi
teet. Hvisbudgettet holder, kan
Muskelsvindfondensbestyrelse
bevilge ekstra penge til blandt
andet medlems-aktiviteter i
lobet af aret.

Da reprasentantskaberne
allerede pa et mgde i efteraret
diskuterede, hvilke omrader de
pnskede at styrke i de kom-
mende ar, har bestyrelsen pa
forhand nogleretningslinier at
bevilge penge efter. | forste
omgang fandt repraesentant-
skaberne det vigtigt fortsat at
styrke ungdomsgruppens ar-
bejde, samt at udvikle nye
indsamlingsaktiviteter. Man
mener desuden, det er vigtigt
at styrke Brugeruddannelsen
og atfaansaten psykologi VB-
centret, nar gkonomien tilla-
der det.
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TRE MILLIONER TIL
ALS-GRUPPEN

Nyt projektskal forbedre behandlingstilbuddet
til patienter med sygdommen Amyotrofisk

Lateral Sklerose.

Af Marianne
Frederiksen

“Det er ikke mangel pa vilje,
men utilstraekkelig viden, der
er arsag til, at patienter med
sygdommen Amyotrofisk La-
teral Sklerose ikke alle far de
tilbud om behandling og
hjeelp, som der er mulighed for
i det danske social- og
sundhedssystem”.

Detvar hovedkonklusionen pa
et 10-maneders projekt som
Muskelsvindfonden gennem-
forte i 89-90, og som resul-
terede i rapporten "Vejled-
ning, behandling, stotte”.

Med baggrund i den rap-
portsagte Muskelsvindfonden
iefteraretsundhedsministeriet
om penge til en reekke yderli-
gere projekter pa omradet.
Kort fer jul meddelte sund-
hedsstyrelsen ministeriet, at
manfandtprojekternevaesent-
lige, og sundhedsministeriet
besluttede at beviige tre mil-
lioner til Muskelsvindfonden.

Pengene var i forvejen afsat
pa finansloven for 1991. | for-
bindelse med den samlede be-
villing pa 50 millioner kroner
til en reekke foreningsejede
hospitaler, herunder til Mus-
kelsvindfondens VB-center,
blev der reserveret 3 millioner
kroner til ALS-patienterne.

Pengene skal anvendes til
en rekke nye projekter, som
her og nu gerne skulle forbed-
re behandlingstiibuddet til
denne gruppe. Projekterne vil
blive pabegyndt i marts/april
og skal afsluttes inden for et
ar.

Sammen med neurologer

Rapporten “Vejledning, be-
handling, stotte” papegede, at
neurologen og hermed de
neurologiske afdelinger pa
landets hospitaler har en me-
getcentral placering i behand-
lingen af patienterne. Bade

AL R S E = B

fordideterder, mansomregel
bliver diagnosticeret, men ogsa
fordi en raekke af de behand-
linger, man i dag kan tilbyde
patienterne, bedst kan udferes
i hospitalsregi. Derfor skal
projekterne afviklesiet meget
taet samarbejde med de neu-
rologiske afdelinger, der pa
forhand har vist stor interesse
herfor.

Et af projekterne gar ud pa
at gennemfare en systematisk
behandlingsmodel péa to
stgrre neurologiske afdelinger,
samt efterfelgende at vurdere
"resultaterne” af en sadan
model.

Et af probiemerne omkring
behandling af patienterne er,
at hospitalerne ikke far for-
midlet deres viden om syg-
domsforlgbet og de forskel-
lige behandlingsmuligheder
videretil savel patienterne, som
de lokale behandlere.

Ensystematisk behandlings-
model kan f. eks. indebeere at
man straks fra en ny patienter
diagnosticeret knytter en fast
kontaktperson til patienten.
Og at denne kontaktperson
“folger” patienten bade i
hospitalsregi - men ogsa gen-
nem det lokale behandlings-
miljg. Kontaktpersonen har
desuden til opgave at formid-
le viden om sygdommen til de
lokale behandlere.

I modellen ligger ogsa at
man lgbende folger op pa pa-
tientens fysiske og evt. psyki-
ske problemer i forbindelse
med sygdommens progression.

ALS-konsulent

Et andet projekt gar ud pa at
undersgge, om det ville vaere
hensigtsmaessigt at oprette en
konsulentfunktion, der skal
sikre et fast samarbejde mei-
lem de enkelte neurologiske
afdelinger - med det mal at fa
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udviklet nye behandlinger el-
ler videreudviklet de eksiste-
rende. Konsulentfunktionen
skal ogsa have til opgave at
gennemfgre lokale oplysnings-
arrangementer for sdvel be-
handlere, som personer ansati
sygehussektoren.

Som en del af projektet er
det planen at udarbejde op-
lysningsmateriale til patien-
terne og at afvikle et seminar
om patientgruppen med del-
tagelse fra de neurologiske
afdelinger og af forskellige
fagspecialister paomradet. Det
kan f.eks. veere aneesthe-
siologer og talepaedagoger.

Arsag ukendt
Amyotrofisk Lateral Sklerose
er en sygdom, der angriber

Det er svaert at finde frem til en
velegnet hovedstatte til en patient
med sygdommen Amyotrofisk
Lateral Sklerose. Modellen her er
engelsk og blev afprevet i forbin-
delse med Muskelsvindfondens
sidste ALS-projekt.

nervecellerne i rygmarven og
hjernestammen - de sakaldte
motoriske forhornsceller.
Forhornscellerne er de celler,
der “pavirker” kroppens
muskler. Efterhanden som
nerve-cellerne holder op med
atfungere, kan musklerne ikke
laengere treekke sig sammen.
De svaekkes, bliver tyndere og
der opstar lammelse. Lammel-
serne breder sig gradvist og
kan omfatte alle muskelgrup-
perne-f.eks. ogsatunge, sveelg
og vejrtraekningsmusklerne.

Man kender stadig ikke ar-
sagen til sygdommen, og der
findes ingen effektiv behand-
ling af den. P& baggrund af en
raekke nyere undersggelser er
der nu fremsat en teori om, at
sygdommen ALS skyldes en
overaktiviteti hjernestammen
og rygmarven af aminosyren
glutamat, der langsomt @de-
leegger de motoriske nerve-
celler.

Medicinske forsag
Hvis teorien om overaktivitet
af glutamat er rigtig, betyder
det, at der er en behandlings-
mulighed til stede, idet det
medicinsk er muligt at blokere
det sted, hvor aminosyren nor-
malt udever dens virkning pa
nervecellerne. | Danmark ke-
rer en raekke hospitaler i gje-
blikket et medicinsk behand-
lingsforsegsom dobbelt blind-
forsag. Det vil sige, at halvde-
len af de patienter, der har
sagt ja til at indga i forseget,
farlaegemidlet Dexophan-den
anden halvdel et uvirksomt
stof. Forsgget skal lgbe over et
ar.

ALS-projekterne vil blive

nermere omtalt i et senere
nummer af Muskelkraft.
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FIN DEBUT FOR

BRICKLESS CENTRE

Med den den internationalt kendte professor
Victor Dubowitz, London, som hovedtaler
samlede Muskelsvindfonden og Dansk Selskab
for Medicinsk Genetik 75 fagfolk fra Danmark,
Norge og Sverige til det fgrste mode i et nyt
samarbejde med navnet Brickless Centre.

Af Gerda Steen Larsen

| de fleste europeeiske lande er
behandlingen af patienter med
neuromuskulaere lidelser cen-
traliseret, hvilket fremmer
samarbejdet omkring den en-
kelte patient mellem de for-
skellige afdelinger og letter
informationsformidlingen om
nye behandlingsmetoder og
forskningsresultater.

| Danmark derimod foregar
kontrol og behandling af
muskelsvindpatienter pa
mange hospitalsafdelinger
rundt omkring i landet.

For at bade pa dette for-
hold blevdet paetfaellesmade
for Dansk Selskab for Medi-
cinsk Genetik og Muskel-
svindfonden i februar 1991
besluttet at oprette et infor-
mationsnetvaerk mellem de
afdelinger, der er specielt in-
teresserede og involverede i
diagnostik og behandling af
personer med neuromusku-
leere sygdomme. Siden er der i
dette regi arbejdet pa at finde
en passende form for et sa-
dant samarbejde. Udspillet er
blevet, at der i forste omgang

fra  Muskelsvindfondens
Udviklingscenter udsendes 1-2
nyhedsbreve om aret, og at
der arrangeres arlige viden-
skabelige mgder, hvor ud-
valgte emner og konkrete pa-
tienter kan diskuteres.

Medfadte
muskelsygdomme

Dette informationsnetvaerk
har faet navnet “Brickless
Centre”, centret uden murs-
ten, ogisamarbejde med leege
Kirsten Rasmussen som reprae-
sentant fra Dansk Selskab for
Medicinsk Genetik afholdt
Udviklingscentret lgrdag den
25. januar det farste Brickless
Centre-mgde, hvis tema var
kongenitte myopatier (med-
fodte muskelsygdomme).

Til mgdet var det lykkedes
at fa professor Victor Dubowitz
fra Hammersmith Hospital i
London til at holde en

oversigtsforeleesning om di-
agnostik af denne sygdoms-
gruppe. Og, som ekspert in-
den for sit fagomrade, supple-
rede ledende fysioterapeut

75 leger og fysioterapeuter fra
Danmark, Norge og Sverige kom til
meadet pd Aarhus Universitet med
professor Victor Dubowitz.

Sylvia Hyde - ligeledes fraHam-
mersmith Hospital - med et
indleeg om forebyggelse og
behandling af felgetilstande
til kongenitte myopatier.

Mgdets danske foredrags-
holder, overleege Henrik Daa
Schreder, -Patologisk Institut
ved Odense Sygehus, gjorde
rede for diagnosticering af
kongenitte myopatier ud fra
vaevsprgver, samt for hvordan
og under hvilke betingelser
samarbejdet med hans afde-
ling bedst kunne forega.

Som det sidste og meget
udbytterige punkt i program-
met var der mulighed for
fremleeggelse af diagnostisk
uafklarede kliniske tilfeelde.
Leeger fra berneafdelingerne
pa hhv. Herning og Randers
Centralsygehus samt fra Rigs-
hospitalet benyttede sig af
denne mulighed for diskussion
med foredragsholderne. De
enkelte patienter blev prae-

. senteret klinisk, flere af dem

med fotos, suppleret med re-
sultatet af de foretagne vaevs-
preveundersggelser.

Muskelsvindfondens formand Evald
Krog bad velkommen til de mange
deltagere. Her ses han med fra venstre
laege Kirsten Rasmussen, professor
Victor Dubowitz, fysioterapeut Sylvia
Hyde og fysioterapeut Birgit
Steffensen, Muskelsvindfondens
Udviklingscenter.

- :

Helt fra Tromsg
For Muskelsvindfondenvar det
meget gleedeligt atkonstatere,
at sa mange havde efterkom-
met indbydelsen til dette
mgde, som blev afviklet pa An-
atomisk Institut, Aarhus Uni-
versitet. Cirka 75 personer
havde tilmeldt sig, og adskil-
lige kom uanmeldt. Delta-
gerkredsen udgjordes af neu-
rologer, berneleeger, geneti-
kere og patologer samt af seer-
ligt indbudte fysioterapeuter.
| betragtning af at det var
lykkedes at fa to sa internatio-
nalt anerkendte fagfolk til
Danmark, var ogsa de svenske
og norske muskelsvindor-
ganisationer blevet orienteret
om medet. Blandt deltagerne
var derfor tillige tre svenske
fysioterapeuter og i alt syv
leeger og fysioterapeuter fra
Norge - hvorafto komrejsende
helt fra Tromsg. -
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NAR DEN SVAGE BLIVER

STARK

- OG DEN STARKE SVAG

Af Jergen Jeppesen

Et usaedvanligt syn mgdte folk i landsbyen
Jerlev ved Vejle for nogen tid siden. Hun
sad i kgrestol, han skubbede den!

Her havde mani arevis veennetsig til, at
det var Johannes, der var den svage. Som
en overgang sad i kerestol. Som tit har
besveer med at tale. Som skal have Else-
beth til at klare de tungere opgaver.

- Jeg syntes, det var morsomt at prove
og veere den, der gik bagved, siger Johan-
nes.

-Detvar helt festligt, at detien periode
skiftede fuldstaendig, siger Elsebeth.

Pludselig var det heller ikke pr. auto-
matik hans helbred og velbefindende,
der omsorgsfuldt blev spurgt til, nar no-
gen slog pa traden. “Og hvordan har
Johannes det sa?”, plejede det altid at
lyde pa et eller andet tidspunkt i samta-
len.

- Noget af det vigtigste er, at
Johannes har vaeret fri for at
blive passet op af mig hele
tiden.

- Nu er det omvendt. Og det er nok
sundt for vores forhold at preve, siger
Elsebeth.

- Jeg gar ud fra,
at jeg kan alting
Johannes Gravgaard, 39, har i 11 ar haft

diagnosen Myasthenia gravis (MG). De .

forste ar ikke sa udtalt; men sé dykkede
det, og han matte i kerestol og have
Elsebeths hjeelp til det meste dagligdags.
Af- og pakleedning, toilet, op og ned af
stolen, sengelaegning.

Langsomt blev han bedre og har det i
dag sa godt, at han som regel tilbereder
aftensmaden, klarer den Igbende rengo-
ring og endda overkommer det meste
arbejde ude i den velholdte par-
cethushave, hvor en flok hvide og brune
hons pikker fode oppe i et hjsrne.

Men farst og fremmest klarer han sit
job. Kgrer de 30 kilometer til skolen i
Vejen, hvor han er leerer pd 2/3 tid og
underviser i musik og pa leeseklinikken.

- Jeg gar altid ud fra, at jeg kan alting.
Indtil det modsatte er bevist, siger han.

At veere den lille skid

Elsebeth Hedegaard, 35, er ogsa leerer, pa
en skole i Vejle. Med sine egne ord en
person med et temperament, der kreever
struktur, orden og planleegning. Et men-
neske, som “altid har ment, at jeg kunne
styre min tilveerelse.”

Temperamentet har det sidste halve ar
veeret sat pa en hard prove...

En svulst i en ankel blev, efter flere ars
symptomer, endeligt opdaget og i august
sidste ar fjernet ved en operation pa Orto-
paedisk Hospital i Arhus. Seks ugers
sygehussengeleje. Bagefter hjem med
korestol, krykker og besked om ikke at
belaste benet de naste seks maneder!

- Jeg matte acceptere at vaere den lille
skid. Og blev dedhysterisk, néar det ikke
gik hurtigt nok.

Rollerne i parforholdet var med et slag
byttet om.

Huset star her jo endnu!

Heldigvis var Johannes i en periode, hvor
han havde det godt, for nu blev der for
alvor stillet krav til ham. Naesten hver dag
i de seks uger korte han efter arbejdstid
op og besggte Elsebeth pa sygehuset i
Arhus. Hjemme ventede husfgrelsen.

- Jeg oplevede at veere den givende, at
det kan man ogsa blive som MGer.

- Jeg har leert, at det gar sgu nok. At
man ikke er sa magteslos. Se, huset star
her jo endnu!

Johannes matte et halvt ars tid patage
sig de fleste praktiske ggremal i hjemmet.
Kommunen gav godt nok tilskud til to
timers hjemmehjalp om ugen, men det
rakte jo ikke alverden. Forst ved juletid fik
Elsebeth gipsen af og kommer nu nogen-
lunde frit omkring med krykker.

Hun begyndte allerede igen pa
lererjobbet kort tid efter udskrivningen,
og det betgd, at Johannes om morgenen
forst matte transportere hende ind til Vejle
for derefter at kore til sit arbejde i Vejen.
Egtved kommune ville ikke bevilge fri
transport.

Johannes fik fri

Men selv om kommunen ikke har veeret
specielt velvilligt indstillet, og det pa
mange mader har veeret en hard tid, vir-
ker det som om, Johannes og Elsebeth er
blevet mange gode oplevelser og erfarin-
gerrigere. Atudfordringen har givetmere
styrke.

Selv den traelse oplevelse at ligge seks
uger i en hospitalsseng, vender Elsebeth
her bagefter til noget positivt.

-Jegharfundetud af hvordgdssygt, det
er atligge pa sygehus. Hvor vigtigt deter,
atnogen kommer forbibare etlille gjeblik
hver dag. Nar jegsa taenker pa hvor meget
tid, Johannes har tilbragt pa sygehuse...

- Jeg har leert, at det gér squ nok. At i
magteslgs, siger Johannes Gravgaar

- Men noget af det vigtigst
atJohannes har faet fri fra mic
fri for at blive passet op af mic
siger Elsebeth og spekulere
noget, hun engang fik forta
gruppe.

- Der var en, der sagde, &
pargrende skulle lade veere r
denatgaireven af MGeren. H
skulle gives rum til selv at sige
underligt for mig at here, o
engang har oplevet, at Johan
pelgs herhjemme, ikke kunne
og matte dreje 000.

- Jeg fik lov
Johannes forklarer "befrielse
banale oplevelser.

- Bare det at kunne rydde o]
eller haenge vasketgj op i mi
lov til at gere tingene helt fx

- Jeg har simpelthen faet Ic
noget mere, siger han.

For nylig var han pa et kur
delse med sit job. Med i lorr
han en folder om MG, som
kunnefa atlaese for atforstali
sygdommen er for noget. M
den ligge i lommen.

Ogdamansom ledikurset:
0g beveege sig op og ned, b
ende oprejst. Uden at forklar

- Hvad skulie jeg forklare? ¢
for mig blev: “Hvordan, synes
opleve mig?”. Jeg valgte ikke
get, men vise, at sddan er je
ligeglad med hvordan, de opi

- Tit er det mere besveerlig
sygdommen og sig selv fren
som ingenting og bare veere

Engang var det dgdflovt

- For i tiden syntes jeg, det var
ga gennem gagaden inde i Ve
med Johannes og sa made nc
elever. Jeg folte mig som e



- Jeg har leert, at det gar squ nok. At man ikke er sa
magteslgs, siger Johannes Gravgaard.

- Men noget af det vigtigste er maske,
at Johannes har faet fri fra mig. Har veeret
fri for at blive passet op af mig hele tiden,
siger Elsebeth og spekulerer hgjt over
noget, hun engang fik fortalt i en MG-
gruppe.

- Der var en, der sagde, at man som
pargrende skulle lade vaere med hele ti-
denatgairgven af MGeren. Han eller hun
skulle gives rum til selv at sige til. Det var
underligt for mig at here, ogsa nar jeg
engang har oplevet, at Johannes Ia hjeel-
pelas herhjemme, ikke kunne fa fat i mig
og matte dreje 000.

- Jeg fik lov
Johannes forklarer “befrielsen” med helt
banale oplevelser.

-Bare det at kunne rydde op i kekkenet
eller heenge vasketoj op i mit tempo. Fa
lov til at gore tingene helt faerdige seiv.

- Jeg har simpeithen faet lov til at gere
noget mere, siger han.

For nylig var han pa et kursus i forbin-
delse med sit job. Med i lommen havde
han en folder om MG, som deltagerne
kunne fa at leese for at forsta lidt om, hvad
sygdommen er for noget. Men han lod
den ligge i lommen.

Ogdamansom ledikursetskulle danse
og beveege sig op og ned, blev han sta-
ende oprejst. Uden at forklare hvorfor.

- Hvad skulle jeg forklare? Spargsmalet
for mig blev: “Hvordan, synes jeg, de skal
opleve mig?”. Jeg valgte ikke at sige no-
get, men vise, at sadan er jeg. Og veere
ligeglad med hvordan, de opfattede mig.

- Tit er det mere besveerligt at forklare
sygdommen og sig selv fremfor at lade
som ingenting og bare vaere den, man er.

Engang var det dedflovt

-Foritiden syntes jeg, det var dedflovt at
ga gennem gagaden inde i Vejle sammen
med Johannes og sa mgde nogle af mine
elever. Jeg felte mig som en hest, der

sleebte afsted og blev dirigeret med. Jo-
hannes sa jo ikke syg ud, og jeg havde et
utroligt behov for at forklare. Det har jeg
ikke mere, nu har vi fundet en rytme
sammen, siger Elsebeth.

- Jeg har ogsa tidligere, nar vi snakkede
med nogen, i mit stille sind ensket, at han
ville holde kaeft. Med den snavlen. S har
jeg nogle gange udstyret ham med mus-
kelsvind, for sa “forstar” folk. Og sender
mig straks det blik, der betyder: “1h, hvor
er du en tapper, lille pige!”

Detsveereste, synes Elsebeth, eratskulle
forhoide sig til skiftene i sygdommen. Og
det at skiftene er uforudsigelige.

- Men det kan man ogsa vende om! Det
er en stor glaede at opleve, nar Johannes
gar fra en darlig periode til at veere i
topform.

Det vaerste
Det maske veerste, de to har skullet bear-
bejde, har veeret at indse, at de aldrig far

barn. Elsebethvillei mange ar veere jorde-
mor, hun snakkede tit og ofte om at fa
born, og pressede i mange ar pa i
parforholdet for, at nu skulle det vaere. Sa
blev Johannes syg og fik ordineret medi-
cin, som gor det umuligt.

-Davar jegsuroggal. Og det harveeret
sveert over for familie og venner, for de
har altid vidst, at jeg breendende enskede
at fa bern. De har ikke rigtigt spurgt til
det, og vi har ikke orket at forklare.

De har ogsa forsegt med reagensglas-
befrugtning, uden held. Og adoption kan
ikke komme pa tale, nar der er kronisk
sygdom i familien.

- Det kan godt veere sveert at acceptere,
for vi er jo gode nok til at fa penge for at
passe et barn, forklarer Johannes.

Elsebethog Johanneshariflere arveeret
aflastningsfamilie for ethandicappetbarn.

O
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MYTER OM

SUNDHEDSUDGIFTER
OG SUNDHED | DANMARK

Livskvalitet

Af Jorgen Goul
Andersen

For et par ar siden korte dag-
bladet Politiken en artikelserie
om sundhedsveesenet under

| sidste nummer af Muskelkraft indledte vien
artikelserie over temaet livskvalitet. Sund-
hedsokonomen Anita Alban argumenterede
blandt andet for at indfere en ny form for
prioritering i sundhedsvaesenet, de sakaldte
‘kvalitetsjusterede levear'.

| denne artikel seetter Jargen Goul Andersen
sporgsmalstegn ved behovet for prioritering
og effektivisering gennem en analyse af
udviklingenisundhedsudgifterne herhjemme
og internationalt.

overskriften “40 milliarder i
feber”.

Overskriften afspejler en
udbredt forestilling om, at det
danske sundhedsvaesen er
meget dyrt. Til gengaeld er det

ogsa en udbredt forestilling,
at sundhedsvaesenet er meget
godt. Maske naesten for godt,
sa vi er tilbejelige til at
overbehandle medindgreb og
medicin - og maske endda sa

meget, at vi i kraft af de medi-
cinske fremskridt ofte forleen-
ger livet mere, end godt er.
Sadanne opfattelser har ikke
alene praeget diskussionen om
besparelser og prioriteringer

Y31V SNIDOW ‘0104

- Effektivitet og prioriteringer er lige nu maske ikke det forste fornadne inden for sundhedsvaesenet. Det er en
genopretning af kvaliteten - pa basis af grundige undersegelser af, hvor den er gal, konkluderer Jorgen Goul Andersen.




Tabel 1. Sundhedsudgifter og andre offentlige serviceydelser i pct. af

bruttofaktorindkomsten, 1972-91.

1972/73 1981 1987 1991*
Samlede offentlige udgifter 49,7 74153 68,9 674
Heraf: 1. Sundhedsvasen 6,3 7:0) 6,3 6,2
(excl.administration)
2. Uddannelse (excl.administration) | 8,6 9,9 8,6 8,2
3. Sociale inst. og serviceydelser 43 6,6 6,6 6,3
Heraf: 3.1 £ldreomsorg 2,0 8.5 32
3.2 Bomepasning 1,3 =3 2l
3.3 Andet (handicappede mv.) 1,0 0,8 154
Institutions- og serviceydelserialt |19,2 PRI 21,5 20,7

Kilde: Jergen Goul Andersen og Peter Munk Christiansen, "Skatter uden velfaerd". Kbh.: Jurist- og

@konomforbundets Forlag 1991, pp. 245-47.

*) Egne beregninger pa basis af "Finansstatistik 1991 (Kbh.: Finansministeriet). Budgettal.

inden for sundhedsvaesenet,
men ogsa f.eks debatten om
kunstig livsforleengelse og ak-
tiv dedshjeelp.

Historiske oginternationale
sammenligninger tegnerimid-
lertid et ganske andet billede:

-Sundhedsudgifterne i Dan-
mark er faldende, set i forhold
til samfundsgkonomien.

- Det danske sundhedsvee-
senerualmindeligtbilligt, sam-
menlignet med andre lande.

- Udviklingen i danskernes
sundhedstilstand er katastofalt
darlig, sammenlignet med an-
dre lande.

- Spredte oplysninger tyder
pa, at vi naermest underbe-
handler i det danske sund-
hedsveesen(eller overbehand-
ler i udlandet?).

- Det er ikke et argument
mod fortsat effektivisering,
men det viser, at den sund-
hedspolitiske diskussion i Dan-
mark alt for ensidigt har drej-
et sig om at begraense udgif-
terne og naesten helt har glemt
kvalitets-malseetningen: Et
leengere og bedre liv for sa
mange som muligt.

1. Sundhedsudgifterne har
ikke bidraget til det stig-
ende skattetryk i Danmark.

Selvom man har effektiviseret
og sparet, sa er der sket en
kraftig udbygning af sund-
hedsveesenet i de sidste 20 ar.
Der er kommet mange nye
behandlinger til, og persona-
letallet er vokset ar for ar,
bortset fra 1984, 1990 og 1991.
Siden 1972 er det blevet til

omkring 30 pct. flere ansatte
pasygehusene, omkring 40 pct.
flere praktiserende leeger og
speciallaeger, samt en fordob-
ling eller mere inden for
omrader som hjemmesygeple-
je o.l.

Ikke desto mindre leegger
sundhedsvaesenet beslagpaen
ueendret eller mindre del af
“samfundskagen” end for 20
arsiden, ogidesidste 10 arhar
der veeret tale om et betyde-
ligt fald. Hvis vi maler “sam-
fundskagen” ved Bruttofak-
torindkomsten (BFl), sa lagde
sundhedsvaesenet (fraregnet
administrations-udgifter) be-
slag pa 6.3 pct. af samfundsg-
konomien i 1972/73, 7.0 pct. i
1981 0g 6.3 pcti 1987 (se tabel
1).Budgettallene for 1991 viser
en andel pa ca. 6.2 pct.

Disse tal skal ses i lyset af, at
de samlede offentlige udgif-
ter er steget fra ca. 50 pct. til
over 65 pct. af BFI i samme
periode.

Derfor er skattetrykket
steget kraftigt, men denne
skatte-stigning har sundheds-
vaesenet altsd ingen andel i.
Det samme kan i gvrigt siges
om de fleste andre service-
ydelser: Kun &l-dreomsorg
og bgrnepasning har bidra-
get til stigning i skattetryk-
ket - og kun ganske lidt. Det er
renterne pa statsgeelden og
arbejdslgshedsudgifterne, der
er hovedansvarlige for skat-
testigningen i de sidste par
artier - i modsaetning til
1960’erne, hvor det var ud-
bygningen af velfeerdssyste-
met.

2. Sundhedsudgifterne i
Danmark er sma, sam-
menlignet med andre
industrilande.

Indtil 1970 var Danmark et af
de industrilande i verden, der
havde de sterste sundheds-
udgifter pr. indbygger. | 1970
var Danmark saledes det indu-
striland, der havde de naest-
hajeste offentlige udgifter til
sundhedsveesenet, malt som
procent af Bruttonationalpro-
duktet (BNP) - kun overgdet af
Sverige (jf. tabel 2).

Navnlig siden midten af
1970'erne er det gaet steerkt
tilbage. Malt ved de offent-
lige sundhedsudgifters andel
af BNP er Danmark rgget ned
fra en 2. plads til en delt 16.
plads blandt de 24 lande i de

vestlige landes ekonomi-
ske samarbejdsorganisation
OECD.

Det skal tilmed ses i lyset af,
at den offentlige finansiering
af sundhedsveesenet er for-
holdvis hgj i Danmark. Malt
ved de samlede sundhedsud-
gifters ande! af BNP [a Dan-
mark i 1987 sammen med Spa-
nien pa en delt 21. plads - kun
Graekenland og Tyrkiet brugte
mindre.

Nu hgrte Danmark endnu i
1987 til derige lande inden for
OECD, og malt i absolutte ud-
gifter (omregnet til US $) pla-
cerede Danmark sig pa en 17.
plads blandt de 24 lande med
792 $ i samlede udgifter pr.
indbygger.

Men det er ogsa billigt:
Lande som Frankrig, Holland

Tabel 2. Offentlige og totale sundhedsudgifter i pct. af bruttonationalproduktet

(BNP), 1970-87, samt i US$ *), 1987.

Off. sundhedsudgifter i pct. af BNP Totale(off.+pri.) 1987
1970 1975 1980 1987 ipct. af BNP |iUSS*)
1. USA 3,6 3,9 46 11,2 2,051
2.Canada 5,6 5,6 6,5 8,6 1.483
3. Island 53 547 6,9 7.8 1.241
4. Sverige 6,2 72 8,7 8,2 9,0 1.233
5. Schweiz 4,8 5,0 52 Al 1.225
6. Norge 4,6 6,4 6,5 7,4 75 1.149
7. Frankrig 43 52 6,2 6,7 8,6 1.105
8. Tyskland 42 6,2 6,2 6,3 8,2 1.093
9. Luxemb. 52 6,3 6,9 7,5 1.050
10.Holland 5,1 59 6,5 6,6 8,5 1.041
11.Qstrig 34 5,1 5,5 5,7 8,4 982
12.Finland 4,1 5,0 Sl 58 74 949
13.Austral. 3,6 40 541 7.1 939
]4,Japan 4,0 4,5 5,0 6,8 915
15.Belgien 3,5 4,6 5.4 5,5 72 879
16.1talien 4.8 5.0 5,6 5,4 6.9 841
17.Danmark 52 6,0 58 5,2 6,0 792
18.Storbrit. 39 5,0 5,2 53 6,1 758
19.New Zea. 54 6,0 517 6,9 733
20.Frland 43 6,4 7.8 6,4 74 561
21.Spanien 2,3 3,6 4,4 43 6,0 521
22 Portugal 1.9 3.8 42 3,9 6,4 386
23 .Grekenl. 2,2 2,5 3,5 4,0 53 337
24 . Tyrkiet 1,4 Bi5 148
OECD-Gns. 5,0 5,5 58 7,5 934

*) Omregnet efter kebekraftpariteter.
Kilde: OECD, “Health Care Systems in transition."”

og Tyskland brugte 30-40 pct.
mere end Danmark, Sverige
brugte 56 pct. mere, og med
arlige sundhedsudgifter pa
2051 $ pr. indbygger brugte
USA hele 159 pct. mere end
Danmark pa sundhedsveese-
net.

Sadanneinternationalesam-
menligninger skal altid tages
med et gran salt. Hovedten-
densen er der ingen tvivl om,
men nogle lande opbevareren
del zldre pa sygehusene eller
bogfererendel af &ldreplejen
som sundheds-udgifter. Lande
som Holland og Norge har dog
lige sa store bogferte udgifter
til &eldre-pleje som Danmark,
sadet forklarer ikke Danmarks
lave placering.

Ydermere er sadanne stati-
stiske forskelle uden betydning
for den helt afgerende forske
mellem Danmark og de gvrige
lande, nemlig at Danmark sorr
det eneste OECD-land har for-
maet at mindske de offentlige
sundhedsudgifters andel ai
BNPfra 1975til 1987, enddaret
vaesentligt: Fra 6.0 pct. til 5.2
pct. Selv i Thatcher’s Eng-lanc
steg de offentlige sundheds
udgifter - fra 5.2 pct. i 1980 ti
5.3 pct. i 1987.

3. Danmarks sundheds:
politik: En kvalitetsmaessic
katastrofe.

Danmark er altsa det eneste
industriland, der har faet ef
fektivt styr pa sundhedsud
gifterne - blandt andet gen
nem en effektivisering, de
betyder, at vi kun har ca. halv
sa mange sygehussenge pr
indbygger og veesentligt kor
tere indleeggelsestider end d¢
lande, vi normalt sammenlig
ner os med. Til gavn for sam
fundsgkonomien, og alt ande
lige ogsa for patienterne.

Kan dansk sundhedspolitil
karaktiseres som en enesta
ende skonomisk succes, mi
sundhedspolitikken til gen
geeld samtidig karakterisere
som en kvalitetsmaessig kata
strofe. Det skyldes ikke ned
vendigvis besparelserne - ot
sletikke udelukkende. Mende
skyldes nok, at man alene ha
set pa de offentlige udgifte
som et spild, det gjaldt om a
begreense, og helt har glemt
hvad der var formalet me:
udgifterne.

| hvert fald er det igjnefal
dende, at Danmark er det ene
ste OECD-land, der ikke ha
formaet at gge befolkningen
middellevetidfra 1977 tilidag



og Tyskland brugte 30-40 pct.
mere end Danmark, Sverige
brugte 56 pct. mere, og med
arlige sundhedsudgifter pa
2051 $ pr. indbygger brugte
USA hele 159 pct. mere end
Danmark pa sundhedsvaese-
net.

Sadanneinternationalesam-
menligninger skal altid tages
med et gran salt. Hovedten-
densen er der ingen tvivl om,
men nogle lande opbevarer en
del a&ldre pa sygehusene eller
bogfarerendel af seldreplejen
som sundheds-udgifter. Lande
som Holland og Norge har dog
lige sa store bogferte udgifter
til eeldre-pleje som Danmark,
sa det forklarer ikke Danmarks
lave placering.

Ydermere er sadanne stati-
stiske forskelle uden betydning
for den helt afgerende forskel
mellem Danmark og de gvrige
lande, nemlig at Danmark som
det eneste OECD-land har for-
méet at mindske de offentlige
sundhedsudgifters andel af
BNPfra1975til 1987, enddaret
veesentligt: Fra 6.0 pct. til 5.2
pct. Selv i Thatcher’s Eng-land
steg de offentlige sundheds-
udgifter - fra 5.2 pct. i 1980 til
5.3 pct.i 1987.

3. Danmarks sundheds-
politik: En kvalitetsmaessig
katastrofe.

Danmark er altsa det eneste
industriland, der har faet ef-
fektivt styr pa sundhedsud-
gifterne - blandt andet gen-
nem en effektivisering, der
betyder, at vi kun har ca. halvt
sa mange sygehussenge pr.
indbygger og vasentligt kor-
tere indleeggelsestider end de
lande, vi normalt sammenlig-
ner os med. Til gavn for sam-
fundsgkonomien, og alt andet
lige ogsa for patienterne.

Kan dansk sundhedspolitik
karaktiseres som en enesta-
ende gkonomisk succes, ma
sundhedspolitikken til gen-
geeld samtidig karakteriseres
som en kvalitetsmeessig kata-
strofe. Det skyldes ikke ned-
vendigvis besparelserne - og
sletikke udelukkende. Men det
skyldes nok, at man alene har
set pa de offentlige udgifter
som et spild, det gjaldt om at
begraense, og helt har glemt,
hvad der var formalet med
udgifterne.

I hvert fald er det igjnefal-
dende, at Danmark er det ene-
ste OECD-land, der ikke har
formaet at oge befolkningens
middellevetidfra 1977 tili dag.

Tabel 3. Middellevetider i OECD-landene, 1960,1977 og 1988.

mand kvinder mand+kvind. forbedring
1960 1988 1960 1988 1960 1988 1960-88 | 1977-88
1.Japan 65,7 75,6 70,3 81,4 67.8 78,5 10,7 3,1
2.Sverige 71,2 74,8 74,9 80,6 73,1 77,7 4.6 2,2
3.Island 70,7 75,2 750 79.9 72,9 7.6 47 14
4.Schweiz 68,7 74,0 74,2 80,9 71,5 LS 60 _ 22
5.Spanien 674 74,0 72,2 80,0 69,8 77,0 7] 28
6.Holland 71,6 73,6 7585 80,1 73,6 76,9 33 1,7
7.Norge 71,4 73,3 759 79.9 73,7 76,6 2,9 1,1
8.Frankrig 67,0 723 73,6 80,5 70,3 76,4 6,1 2,6
9.Canada 68,4 73,0 74,3 79.8 714 76,4 5,0 2.2
10.Australien | 67,9 73,0 74,0 79,5 71,0 76,3 5.3 2,9
11.Italien 68,5 72,9 71,8 79,4 70,2 76,2 6,0 2,6
12.@strig 65,4 72,1 71,9 78,8 68,7 75,6 6.9 3,6
13.Grzkenl. | 67,3 72,6 70,4 776 689 75,1 6,2 14
14.Tyskland | 66,5 71,8 71,9 78,4 69,2 75,1 5.9 245
15.Storbrit. 68,3 ”72,2 742 779 71,3 75,1 38 24
16.USA 66,7 71,5 733 783 70,0 74,9 49 16
17.Danmark | 70,4 71,8 74,1 778 72,3 74,8 245 03
18 Finland 654 70,7 72,4 78,7 68,9 74,7 5.8 1,9
19.Luxemb. | 66,1 70,6 719 779 69,0 74,3 55 2,7
20.Portugal 64,0 70,7 69,7 77,6 66,9 742 73 39
21 New Zea. | 68,7 71,1 73,9 7701 7.3 74,1 28 1,6
22.Belgien 66,7 70,5 719 77,2 69,3 73,9 46 14
23.Irland 68.5 70,1 718 75,6 70,2 72,9 2,7 1,0
24 Tyrkiet 55.2 634 60,9 68,6 58,1 66,0 7.9 63
Gnm. 67.9 72,5 73,0 78,9 70,5 75,7 50 2,1
(ex1.Tyrkiet)

Anm.: De seneste tal er i reglen 1987/88, i enkeite tilfaelde 1989 eller 1986. | visse tilfazide er taliene dog
2ldre: Spanien (1985), Canada (1984), Graekenland (1985), Belgien (1982/83) og Irland (1982).
Kilder: OECD (1990); Europaradet (1991); "Yearbook of Nordic Statistics”, 1991.

Det skyldes ikke, at middel-
levetiden efterhdnden er ble-
vet sa hgj, at vi er Igbet ind i
nogle naturgivne greenser.
Middellevetiden stiger hurti-
gere end nogensinde i de fle-
ste andre lande, ogsd blandt
de ferende. Og danskerne fe-
ver ikke seerligt leenge - ud-
preeget kortere end i de fleste
andre industrilande.

Danmark placerede sig i
1960 pa en femteplads blandt
industrilandene mht. middel-
levetid (hvilket er en del af
baggrunden for den hgje dan-
ske pensionsalder). Endnu i
1977 blev det til en
syvendeplads. Men i 1988 var
Danmark rykket ned pa en 17.
plads blandt de 24 industri-
lande i OECD, jf. tabel 3. Ogsa
lande uden for OECD som
Malta og Cypern har nu klart
leengere levealder end Dan-
mark.

Middellevetiden for maend
og kvinder var saledes 74.8 ar i
Danmark i 1988 mod et OECD-
gennemsnit pa 75.7 ar. | de
ferende lande, Japan og Sve-
rige, var middellevetiden hhy.
78.5 ar og 77.7 ar. Det lyder
maske ikke afsa meget, men 3-
4 ar er virkelig meget, malt pa
middellevetid.

Det deekker isaer over en be-
tydelig overdedelighed blandt
bern, unge ogmidaldrende, jf.
tabel 4. Saledes dgr 18 pct. af
svenske maend, for de fylder
65 ar. | Danmark er tallet 25
pct. For kvinder er tallene hhv.
10 pct. i Sverige og 16 pct. i
Danmark. Eller sagt pa en an-
den made: For hver gang, der
der to svenskere under 65 ar,
dor der naesten tre danskere!

4. Arsager til Danmarks
sundhedspolitiske deroute:

Manglende forebyggelse
eller mangelfuld behand-
ling?

Der er ingen tvivi om, at usund
levevis beerer et hovedansvar
for, at det star sa skidt til med
danskernes sundhedstilstand.
Man har taget for let pa sti-
gende alkohol- og narkopro-
blemer, hvilket nok er en del af
baggrundenfor, at dgdelighe-
den blandt 20-40 arige maend
ervaesentligthgjerei 1988, end
den var i 1966.

Danskernes kostvaner hgrer
0gsa til de veerre - saledes har
vi en klar EF-rekord i fedtfor-
brug pr. indbygger. Videre
baerer danske kvinders ver-
densrekord i rygning et stort
medansvar for, at dedelighe-
den blandt 50-64 arige kvinder
er hojerei 1988 end i 1966 - og
ualmindelig hgj efter interna-
tional malestok.

Danskerne har kort sagt sle-
set medsundheden. Deterden
enkeltes ansvar. Men i frihe-
dens og liberalismens hellige
navn har man glemt, at det
ogsd ersamfundets ansvar, nar
et helt folk tager sig for tidligt
af dage ved at leve for usundt.
Her erstoreresultater athente
for sma penge.

Den sundhedspolitiske ka-
tastrofe i Danmark skyldes sa-
ledes i betydelig udstraekning
en manglende forebyggende
indsats. Spergsmalet er sa, om
selve behandlingssystemet
0gsa baerer et medansvar:
Skyldes overdgdeligheden
alene, at flere bliver syge, eller
skyldes den ogsa, at feerre bli-
ver helbredt? Et bevis ma af-
vente grundige undersggeiser,
men meget taler for det sidste.

For det forste er det pafal-
dende, at Danmark er det
eneste OECD-land uden forbe-
dringerimiddellevetiden 1977-
88. Stigningen var kun 0.3 ar i
Danmark. Herfraer der etstort
spring til de naermeste “kon-
kurrenter”: Norge (plus 1.1 ar)
og Island (plus 1.4 ar) - begge i
gvrigt fra et vaesentligt hojere
udgangspunkt. Det er altsa en
meget markant afvigelse.

For det andet et det betaen-
keligt, at danskerne har en
betydelig overdedelighed af
alle hovedgrupper af syg-
domme, sammenlignet medde
gvrige nordiske lande, ikke kun
de mest livsstilsrelaterede (Fin-
ske maend overgar dog de
danske i de fleste henseender).

For det tredje er det beteen-
keligt, at danskernes overdo-
delighed findes pa alle alders-

trin - ikke kun pa de aIderstrin,[>
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hvor usund levevis haevner sig.
Saledeser andelen af dedfedte
begrn (perinatal dedelighed) 34
pct. hgjere end i Sverige,
speedbgrnsdedelig-heden 31
pct. hgjere, og de 1-14 ariges
dedelighed hele 83 pct. hojere.

For det fjerde er det betaen-
keligt, at svenskerne har no-
genlunde den samme kraeft-
hyppighed som Danmark, men
klart feerre kraeftdodsfald.
Forholdet mellem antal regi-
strerede kreefttilfeelde og an-
tal kraeftdedsfald er 0.61 i
Danmark mod 0.53 i Sverige
{oplysningerne herogidet fol-
gende henviser til Jargen Goul
Andersen og Peter Munk Chri-
stiansen, Skatter uden velfeerd,
kapitel 5).

Alle disse tal beviser ikke, at
behandlingskvaliteten er rin-
gere i Danmark - f.eks. kan
svenskerneskraeftformervaere
mindre dedelige, registrerings-
praksis kan vaere forskellig,
bgrns lavere dedelighed i Sve-
rige kan skyldes en bedre fore-
byggelse mod ulykker, etc.

Pa et punkt tilkommer an-
svaret dog ret entydigt be-
handlingssystemet: Danmark &
sammen med Sverige klart i
spidsen frem til midten af
1970’erne, nar det gjaldt
perinatal dedelighed og
speedbegrnsdedelighed. | Sve-
rige er forbedringerne fortsat,
og Sverige liggersammen med
Finland, Island og Japan fort-
sat i klar fgrerposition. Dan-
mark er derimod sakket ag-
terud og ligger nu omkring
OECD-gennemsnittet.

Det kan vaere udtryk for en
sundhedsmaessig prioritering,
hvor man vurderer, at det vil
koste meget store summer,
pafere “normale” fodende for
store ulemper, eller fogre til, at
man holder liv i for mange
“darlige liv”, hvis man forbed-
rer indsatsen. Det skatl ikke di-
skuteres her. Det afgerende
er, at tallene bestyrker mistan-
ken om, at kvalitetsudvik-
lingen pa nogle omrader ikke
kan male sig med andre lande,
nar det gaelder malsaetningen
om at redde liv.

Alting er relativt, menisam-
menligning med andre lande
tyder disse oplysninger p3, at
vi er tilbejelige til at under-
behandleiDanmark (eller ogsa
overbehandler man i andre
lande).

Det er der ogsa andre tegn
pa: Hvis de nordiske statistik-
ker ellers er sa sammenligne-
lige, som de fremstar som, ser
det ud til, at medicinforbruget
er klart lavere i Danmark end i
de gvrige nordiske lande -

Tabel 4. Dgdelighed pa forskellige alderstrin i de nordiske lande, 1989. Antal

dode i pct. af levendefgdte.

donsk
overdedelighed i
forhold til Svenge
{pct)
Danmark | Finland Norge Island Sverige
Perinatal* 0.87 0.65 0.76 0.42 0,65 34
0dr M 0.82 0.66 0.88 053 0.66 24
K 0.70 058 0.69 0,52 049 43
1-14 ar M 0.54 0.33 0.41 0.27 025 118
K 0.30 0.28 025 0.34 0.2 a2
15-49 ar M 6,61 8.83 5.58 496 .17 28
K 3.89 3.16 273 3.55 286 36
50-64 &r M 17.49 18,05 14,52 12,28 12,51 40
K 1,42 7.87 7.0 573! 6.89 66
0-64 Aari M 25.46 27,87 21,39 18,04 18,59 37
alt
K 16.30 11.86 11,38 12,15 10,45 156

* | pct. af samtlige fedsler.
Kilde: "Yearbook of Nordic Statistics.", 1991.

undtagen pa et omrade: Psy-
kofarmaka (hvor medicin er-
statter dyrere behandlings-
former?). Eurostat-statistikker
tyder ogsa pa, at danske leeger
udskriver faerre recepter end i
andre lande (fgrerlandet er
Frankrig, der har en meget
betydelig forbedring i dede-
ligheden i de sidste artier).

Udtalelser fra Sundhedssty-
relsen tyder ogsa pa, at vigen-
nemfarerradikalt feerre hjerte-
operationer (ikke at forveksle
med transplantationer) i Dan-
mark end i Norge og Sverige,
og kreeftforskere klager blandt
andet over, at overlevelsen for
lungekraeft ikke forbedres her
i landet, fordi folk seger leege
for sent.

Man skal veere forsigtig med
at generalisere ud fra sadanne
spredte oplysninger - der er
behov for systematiske under-
sggelser - men umiddelbart
peger en del oplysninger i ret-
ning af, at vi snarere under-
behandler end overbehandler
i det danske sundhedsvaesen.

5. Vaelgernes holdninger til
sundhedsvaesenet

Bortset fra, at oplysningerne
ovenfor tyder pa, at der er
behov for en genopretning af
kvaliteten i den danske

sundhedspolitik, medferer
tallene ikke nogen bestemt
konklusion om, hvad man skal
gore ved sundhedsvaesenet.
Men oplysningerne tilfgjer
maske nogle praemisser, der
kan kvalificere den sundheds-
politiske debat.

Det samme kan siges om
veelgerholdningerne. Veelg-
erne har ringe muligheder for
at vurdere, om ressourcerne
anvendes effektivt. Men det er
ikke ligegyldigt, om veelgerne
gnsker at bruge flere eller
feerre ressourcer pa sundheds-
veesenet.

Udgifternes himmelflugt i
det overvejende private ame-
rikanske sundhedsveesen tyder
pa en betydelig betalingsvilje,
hvis man overlader sundheden
til markeds-kreefterne. En til-
svarende be-talingsvilje synes
ogsa at veere til stede hos de
danske skatteborgere.

Saledes er der sket et bety-
deligt omsving i veelgerhold-
ningerne i lobet af 1980’erne.
11979 mente flertallet (53 pct.),
at sundhedsudgifterne var
"passende”, 35 pct. mente, der
blev brugt for lidt, og 7 pct.
fandt, der blev brugt for me-
get. | 1991 mener hele 64 pct.
derimod, at der bruges for fa
penge pasundhedsvaesenet, 31
pct. finder udgiftsniveauet
passende, og 3 pct. finder ud-

gifterne forstore (Skatter uden
velfeerd, op. cit., kapitel 10).

Det bringer sundhedsom-
radet helt i top blandt dan-
skernes udgiftsgnsker. Kun pa
ganske f& omrader (eseldre,
milje og sundhed) ensker
veelgerflertallet at bruge flere
penge, ogintetstedserdersket
sa kraftigt et omsving som ne-
top pa sundhedsomradet.

Det er ogsa en veesentlig
preemis for den sundhedspoli-
tiske diskussion.

6. Konklusion

Oplysningerne ovenfor er ikke
et argument for at glemme alt
om effektivitet i sundhedsvee-
senet. Behandlingen kan sta-
dig effektiviseres pa mange
omrader - ogsa til gleede for
patienterne, der kan undga
ufrivilig opholdstid pa ho-
spitalet.

Men effektivitet og priori-
teringer er lige nu maske ikke
det forste forngdne inden for
sundhedsveesenet. Det er en
genopretning af kvaliteten -
pa basis af grundige undersg-
gelser af, hvor den er gal.

I gvrigt kan det tilfgjes, at
belastningen af sundhedsvae-
senet som folge af et stigende
antal eeldre ogsa vil veere et
mindre problemiDanmarkend
i de fleste EF-lande. Vi har
nemlig allerede mange ldre,
og vi har hojere fodselstal end
de fleste andre EF-lande, spe-
cielt Tyskland og Italien. Derfor
bliver “aldrepuklen” ikke sa
stor i Danmark som i mange
andre lande.

Kvalitet er ikke nedvendig-
vis ensbetydende med steerkt
foregede udgifter. Det ameri-
kanske sundhedsvaesen er
temmelig darligt, men utroligt
dyrt, medens f.eks. det japan-
ske er uhyre effektivt, menkun
ca. 15 pct. dyrere end det dan-
ske. Det afgerende er en hold-
ningsandring, hvor man igen
seetter kvaliteten i hojsaedet
og undersgger, hvordan den
kan forbedres.

Jgrgen Goul Andersen er lek-
tor pa Institut for Statskund-
skab ved Aarhus Universitet.
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RUNDT OM

Tre medlemmer diskuterer deres forening

Af Jergen Jeppesen

- Det er jo ikke en brugerstyret
forening. Det kan man ikke
sige.

- Det er nok lidt fiot at tale
om en graesrodsorganisation
leengere. Der er blevet for stor
afstand.

- Muskelsvindfonden og VB-
Centret skal hele tiden have et
skarpt gje for, hvor man er
henne ideologisk set. Er man
et sygehus, eller noget andet.
Man skal holde fast pa, at man
ikke er et sygehus. Ellers er det
dyrebareste faldet ud.

Tre mediemmer af Muskel-
svindfonden tilbragte for ny-
ligen eftermiddag sammen for
at diskutere deres forening.
Anne Dwight Kristensen, Kirs-
ten Nielsen og Aage Koed Mik-
kelsen, som i samme reekke-
falge leverede ovenstaende
udsagn under en lang sam-
tale, der bergrte mange sider
af foreningens virksomhed.
Pegede pa mangler og svag-
heder, men ogsa fordele og
styrker. Og gnsker for fremti-
den.

Mensnakken gik ikke mindst
om selve meningen med
Muskelsvindfonden. Hvad er,
eller skal veere, de baerende
principper? Erdet brugerne og
medlemmerne eller de profes-
sionelle ansatte, der bestem-
mer? Hvor er foretagendet pa
vej hen?

Noget med livskvalitet
Maske er det pa sin plads forst
atreferere etemne, etkonkret
gnske, der gang pa gang kom
opisamtalen.Somenrgd trad,
der maske viser, at behov og
udgangspunkt er anderledes i
1992 end dengang i 70’erne,
da det hele startede fra bun-
den. Fra en situation, hvor
samfundets og det offentliges
tilbud og holdning til menne-
sker med muskelsvind befandt
sig ved ar 0, groft sagt.
Kirsten Nielsen: - Da VB star-
tede var der et gabende behov
for noget fysisk. Det man ser.
Behov for udvikling af fysiote-
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gruppen.

Kirsten Nielsen, aktiv i Mellem-

Aage Koed Mikkelsen, For-
&ldregruppen Nordsjzelland.

Anne Dwight Kristensen, kom-
munal kontak}g:erson i Thisted.
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rapi og hjeelpemidler. Nu er vi
begyndt at rabe og skrige pa
noget mere. Noget med livs-
kvalitet, noget med hvordan vi
bruger de her liv.

Aage Koed Mikkelsen: -
Hvem kan egentlig forestille
sig, hvad det vil sige at vaere i
en permanent krise? Som det
jo er, bade nér man har mus-
kelsvind eller er familien. Her
er der lige sa meget brug for
en psykolog, ja maske i hajere
grad behov for sadan en. End
en til at vise hvordan man
straekker armene eller seetter
ens barn ordentligt i et sta-
stativ. Selvfglgelig har fysio-
og ergoterapeuterne faet en
masse menneskekundskab,
men det ville vaere godt at
bruge penge pa psykologer.

Anne Dwight Kristensen: -
Den storste belastning ved
muskelsvind er at leere at leve
med det. At lzere at sa snart
man har leert at leve med det,
saskalmantilnoget nyt. Deter
frustrerende for omgivelserne,
for nar de tror, de har opfyldt
dine krav og behov, sa star du
der igen. “Hun bliver sgu da
ved”, teenker de.

Brug for psykolog

Kirsten Nielsen: - VB-Centret
ma til at udvikie tilbud, der
mere retter sig mod psykologi-
ske behov. Kriser, for eksem-
pel ved diagnosticering.

- Muskelsvindbegrn, der star-
ter tidligt, ma fele sig be-
handleti alle ender og kanter.
Jeglaeste engangi Muskelkraft
om en ung fyr, der fortalte, at
han leenge opfattede Muskel-
svindfonden og VB-Centret
som en masse gamle menne-
sker, der hele tiden behand-
lede rundt om ham. Jeg tror,
man allerede tidligt skal have
fat i de unger pa en anden
made.

Aage Koed Mikkelsen: - Der
skal ikke meget til, far man
forvandler et hjem til et syge-
hus eller en fysioterapiklinik.
Hvis man sd ikke kan filtrere
det fra og finde overskud -
tage det humoristisk f.eks. - til

Anne Dwight Kristensen: - Det er jo
ikke en brugerstyret forening. Det
kan man ikke sige.

atkomme videre, gar der kuk i
det. En psykologvil meget hur-
tigt kunne spore, om der er
noget galt mellem aegtefeel-
lerne. Lodde om de er i gang
med at tackle krisen indbyrdes
eller over for begrnene, sa de
far alle problemerne og teen-
ker “sa darlige og forkerte kan
vi vel ikke veere”.

-Selvfolgeliger detens eget
liv, familien, venner og hold-
ning til livet, der skal veere det
beerende i at bringe en gen-
nem en krise. Men en psykolog
kan veere en fornuftig advokat
for ens eget eller ens borns
sind.

Anne Dwight Kristensen: -
Maske kunne man ogsa i den
sammenhaeng gere mere brug
af medlemmernes erfaringer.
Ikke sadan at de skal ud og
lege professionelle psykologer,
men pa en eller anden made
aktivt inddrage brugeres erfa-
ringer sammen med de
professionelles indsats.

- Psykologisk radgivning i
Muskelsvindfonden ville ogsa
veere et "tilbud” ude i kommu-
nerne, for det har kommu-
nerne ikke noget af selv.

Fantastiske terapeuter

- Hvorfor er | medlemmer af
Muskelsvindfonden? Og hvad
bruger | foreningen til?
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Anne Dwight Kristensen: - Det er jo
ikke en brugerstyret forening. Det
kan man ikke sige.

atkomme videre, gar der kuk i
det. En psykologvil meget hur-
tigt kunne spore, om der er
noget galt mellem eegtefeel-
lerne. Lodde om de er i gang
med at tackle krisen indbyrdes
eller over for barnene, sa de
far alle problemerne og teen-
ker “sadarlige og forkerte kan
vi vel ikke veere”.

-Selvfolgelig er detens eget
liv, familien, venner og hold-
ning til livet, der skal veere det
beaerende i at bringe en gen-
nem en krise. Men en psykolog
kanveere en fornuftig advokat
for ens eget eller ens bgrns
sind.

Anne Dwight Kristensen: -
Maske kunne man ogsa i den
sammenhaeng gere mere brug
af mediemmernes erfaringer.
lkke sadan at de skal ud og
lege professionelle psykologer,
men pa en eller anden made
aktivt inddrage brugeres erfa-
ringer sammen med de
professionelles indsats.

- Psykologisk radgivning i
Muskelsvindfonden ville ogsa
veere et “tilbud” ude i kommu-
nerne, for det har kommu-
nerne ikke noget af selv.

Fantastiske terapeuter

- Hvorfor er | medlemmer af
Muskelsvindfonden? Og hvad
bruger I foreningen til?
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Aage Koed Mikkelsen: - Jeg
havde brug for at snakke med
andre om det samme, som vi
blevkastetudi.leghavde brug
for hjeelp. Simpelthen.

- Og der er familiekurserne
meget vigtige, selvom detkan
veere barske sager. Det rykker
i en, nar man for eksempel
herer, at om et par ar skal
drengen have jernstaenger i
ryggen.

- Jeg synes 0gsa, vi har faet
en fantastisk vejledning, af
fysio- og ergoterapeuterne.
Det er fantastisk, som de pa en
handfast men omsorgsfuld ma-
de evner at skubbe en over
dertrinnet for attage deskridt,
som skal tages.

- Og det kunne maerkes lige
pa stedet, da man skar ned pa
VB. Der opstod naesten et tom-
rum.

Anne Dwight Kristensen: -
Ja, det ville veere en vedva-

rende naturkatastrofe, hvis~

vilkarene igen blev sadan, at
man ikke kunne behandle
uden kaution. Maske iseer i ud-
steder som Thisted, hvor jeg
bor. Der ville vi igen veere pa
Herrens mark.

Kirsten Nielsen: - Det vigtig-
ste overhovedet er at mede
andre med muskelsvind, og
deres familier. Og fa bredt
oplysning om muskelsvind ud i

T

samfundet. Pa det punkt er
der ogsa sket meget i min tid;
folk ved i dag nogenlunde,
hvad muskelsvind er.

- Men min gruppe, mel-
lemgruppen, er sa nedpri-
oriteret, at der stort setingen-
tinger. Mange voksne harbrug
for en konsulentfunktion, i
gjeblikketer deringenting. Det
er for eksempel tit sveert at
forklare sin problematik ude i
kommunerne, ogdeterikke sa
meget en stor, dyr kon-
sulentrapport, der er brug for,
men bare knowhow. En, der
lige kan hjeelpe en med at skille
folelser og argumenter; for-
teelle en, at nu har du altsa
brug for en crosser.

-Maske etslags videncenter,
som man kan ringe til, eller
selv tage hen til.

- Jeg mener ogsa, der i
Muskelsvindfonden i dag er et
gab fra behandling til hand-
ling. Vi har et forum, nogle
rammer, og det er da udmaer-
ket, for det er godt at veere
organiseret. Men jeg kunne for
eksempel godt teenke mig
nogle kursustilbud, hvor vi
kunne medes og udvikle os.
Maske ogsa kurser i organisa-
tions-arbejde.

Kraften
Anne Dwight Kristensen er mor

til Jonas pa otte ar, der har
muskelsvind, og hun har en
bror med sygdommen. | Thi-
sted, hvor hun arbejder i et
medborgerhus, er hun kom-
munal kontaktperson.

Kirsten Nielsen, Arhus, har
selv muskelsvind og er aktiv i
Mellemgruppen, der er be-
gyndt at markere sig i forenin-
gen. Hun er uddannet ergote-
rapeut, men har opgivet sit
arbejde og er nu pa fertids-
pension.

Aage Koed Mikkelsen, Skul-
delev pé Sjeelland, er far til
Peter (10 ar) og Johannes (6
ar), som begge har muskel-
svind. Han er sognepraest og
kontaktperson for Muskel-
svindfondens foreeldregruppe
i Nordsjeelland.

Aage Koed Mikkelsen: - Pa
ettidspunktgik detop formig,
hvad Muskelsvindfonden er til
for. Den fastholder, at men-
nesket er helt. Den praver atfa
omagivelserne til at se pa den
enkelte som et fuldgyldigt
menneske, sa man opdageralle
evnerne hos hinanden.

- De gamle handicaporga-
nisationer har arbejdet for at
folk skulle fa gje pa deres be-
hov og hjeelpe dem. Muskel-
svindfonden har gjort det
omvendte. Rykket ved det sa-
kaldt raske samfund og faetp
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det almindeligt fungerende
menneske til at taenke om-
vendt. At man som muskel-
svindbarn-voksen-familie har
meget at give. Der er jo en
verden til forskel, ikke?

- Det ma der ikke gives kob
pa. Tveertimod. Det er kraften.
Det at man, bragt i en situa-
tion som de fleste frygter eller
render skrigende vaek fra, fak-
tisk har det mere at give, som
er nedvendigt for, at vi alle
kan komme videre med en
sterre forstaelse af, hvad livet
er. Og at det er godt at leve
hver eneste dag!

Dér ligger faren
Aage Koed Mikkelsen: - leg

synes, det er fantastisk, hvad
man pa mange omrader har
naet. For eksempel omkring
respiration. Kraften til det er
kommet ved, at nogle har en
forestilling om, at det liv, som
andre synes er et darligt liv, er
veerd at ga ind i. Ikke bare for
at forbedre, men simpelthen
for at give veerdisig selv. 1det
gjeblik det bliver veerd i sig
selv, bliver det lettere at leve,
bedre at leve.

- Faren ligger lige ngjagtig
der, hvor man ikke skaber den
nodvendige afstand til hvor-
dan, man teenker pa et syge-
hus. Sa risikerer mine drenge
at blive patienter, blive en der
er syg. Den store fare er, at

man kan blive sa dygtig og
professionel, at man som pa
sygehuset pr. definition be-
tragter dem i butikken som
syge. Som nogle, der skal skae-
resi.

- Det er virkelig farligt for
selvforstaelsen, for det seetter
store spgrgsmalstegn ved, om
det lille barneliv eller store
voksenliv ikke dybest set er
godt. Der ligger et spargsmal
pa forhand - selvom man me-
des med masser af velvilje -om
at det liv ferst bliver godt, nar
man har foretaget et eller an-
det indgreb, behandling eller
andet.

- Derfor skal Muskel-
svindfonden og VB-Centret

hele tiden have et skarpt gje
for, hvor man er henne ideolo-
gisk set. Er man et sygehus,
eller noget andet. Man skal
holde fast pa, at man ikke er et
sygehus. Ellers er det dyreba-
reste faldet ud.

Anne Dwight Kristensen: -
Ja, for ellers er Muskel-
svindfonden ikke leengere et
alternativ, som er til for med-
lemmerne, til for at forbedre
livsvilkarene for mennesker
med muskelsvind.

Bruger/professionel

Anne Dwight Kristensen: - |
bilen herned sad jeg og speku-
lerede over hvor utroligt bredft,
vi forventer, at Muskelsvind-

Kirsten Nielsen: - Det er nok lidt flot
at tale om en graesrodsorganisation
laengere. Der er blevet for stor af-
stand.

Aage Koed Mikkelsen: - Muskel-
svindfonden og VB-Centret skal hele
tiden have et skarpt aje for, hvor mar
er henne ideologisk set. Er man ei
sygehus, eller noget andet. Man ska.
holde fast pa, at man ikke er e
sygehus. Ellers er det dyrebareste
aldet ud.

fonden skal arbejde. Hvor
utroligt meget, den skal om-
fatte. Pa en eller anden made
ma den geore sig mere klart, at
den skal derfra og dertil. Sa er
der heller ikke alle de forven-
tninger, som skal indfris.

- Der er brug for en teettere
forbindelse mellem brugerne
og de professionelle. Det er jo
ikke en brugerstyret forening.
Det kan man ikke sige.

- De, som bestyrer en fore-
ning, ma sikre, at forbindelsen
til medlemmerne er ufejlbar-
lig. Jegsidderselvibestyrelsen
i et medborgerhus, for jeg sy-
nes, det er sjovt og kan godt
lide at bruge en aften i ny og
nae pé det. Men hvad det ar-
bejde egentlighar at gere med
dem, der kommer i huset, ma
jegengangimellem spgrge mig
selv om!

-Ogsadan madetjoendelig
ikke veere i Muskelsvind-fon-
den!

For langt til politikerne
Kirsten Nielsen: - Det er blevet
en meget professionel organi-
sation. Det kan godt give pro-
blemer. Og det er nok lidt flot
at tale om en greesrodsorga-
nisation laengere. Der er ble-
vet for stor afstand. Jeg har
selv en overgang siddet i VB-
Centrets bestyrelse, og der
folte jeg mig virkelig som en
dum bruger - og syntes ikke,
det kun var min egen fejl.

- Man bliver lettere kort af
sporet som frivillig. Det er
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For langt til politikerne
Kirsten Nielsen: - Det er blevet
en meget professionel organi-
sation. Det kan godt give pro-
blemer. Og det er nok lidt flot
at tale om en greesrodsorga-
nisation laengere. Der er ble-
vet for stor afstand. Jeg har
selv en overgang siddet i VB-
Centrets bestyrelse, og der
folte jeg mig virkelig som en
dum bruger - og syntes ikke,
det kun var min egen fejl.

- Man bliver lettere kort af
sporet som frivillig. Det er

T

meget mgdevante folk, og det
handler meget om gkonomi.
Det er for sveert at komme ind
i som ung.

-Jegsynes, vihar forlangt til
vore politikere i repraesen-
tantskaberne. Viharselvfglge-
lig muligheden for een gang
om aret at veelge dem pa
landsmeadet, hvis man er med.
Men ellers ... De optraeder i
Muskelkraftifaliniersomkan-
didater, resten af aret ser man
demikke. Jegkunne godthave
en mistanke om, at nogle sid-
derdermere af navn end gavn.
Det virker som om, det lidt er
pseudo-beslutningsprocesser;
tingene er lagt til rette pa for-
hand af ledelse og bestyrelse.

Anne Dwight Kristensen: -
Det kan godt veere, det lyder
groft at sige det, men det
handler pdenellerandenmade
om arv. Arv fra en dynamisk,
meget dygtig mand, der hed-
der Evald Krog, som har smidt
sig ud i noget, som var helt
fantastisk pa det tidspunkt. Og
ogsa stadigvaek er det, men
den energi, han smed ind i det
dengang, den skulle man have
igen.

Kirsten Nielsen:-Visionerne,
dremmene. Hvor er de? De er
20 ar gamie. Vi star i en gene-
rationsskifte-problematik. Der
skal en ny energi-tilstremning
til.

- Jeg far ogsa mere og mere
lyst til at samarbejde med an-
dre handicaporganisationer. |
det handicappolitiske arbejde

er der ikke den store forskel pa
gigt, sclerose eller muskelsvind.
Jegtror, viskal arbejde pa at fa
et meget storre samarbejde pa
graesrodsplan, maske ogsa
holde feelles kurser.

Moral

- Muskelsvindfonden har en-
gageret sig i kasinovirk-
somhed. Hvordan skal fore-
ningen tjene sine penge?

Aage Koed Mikkelsen: - Hvis
man skal veere rigtig negativ,
sa kan man sige, at der ligger
en bombe og tikker. Det er et
spagrgsmal om moral-ogdeter
ikke min moral - men de unges
moral i dag. De er meget mere
moralsk indstillede end tidli-
gere.Mener atverdenkanblive
god, forandres gennem moral.
Og der kunne man godt fore-
stille sig, at nogle vil fa moral-
ske opstod over det kasino, li-
gesom nogle pd et tidspunkt
harfaet det over gl. Maske kan
man ikke forvente sa stor en
frivillig indsats i et foreta-
gende, der har sin snabel nede
i sddan et sted.

- Men nu har vi gjort det, og
sa skal vi bare habe, at det
giver nogle penge! Jeg har det
ikke selv darligt med det.

Kirsten Nielsen: - Man kan
godt frygte, at der bliver pro-
blemer med de frivillige, nar
man gér ind i sddan en privat
virksomhed. Men pa den an-
den side er der ingen, der skal
fa mig til at sta og selge
Vanfgres Jul eller sddan noget.

Sa hellere drive forretning.

- Sa leenge det passer med
vore egne principper.

Anne Dwight Kristensen: Ja,
hvis det gar hen og anfeegter
vores_handicappolitiske prin-
cipper, vores image, sa bliver
det problematisk. Hvis vi lige
pludselig ikke kan overholde
de spilleregler, vi selv har sat
op. For eksempel hvis det ka-
sino ikke har ramper eller mu-
lighed for at sidde ved baren,
hvis man er i kerestol, sa bliver
det dobbeltmoralsk, sa det
plasker.

H3IV1 SNIDOW ‘0LO4



STRUKTURGRUPPEN |
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Medlemsundersggelse
og konference indgar
iarbejdet medforslag
til struktur og mal for
Muskelsvindfonden.

Arbejdet med at fastlaegge en
ny struktur og formulere visio-
ner og mal for Muskelsvind-
fonden, ogsa kaldet organisa-
tionsudviklingsprojektet, fort-
seetter pa fuld kraft.

| januar modtog alle med-
lemmer af Muskelsvindfonden
et spgrgeskema, “Muskel-
svindfonden i 90’erne”, som i
ojeblikket bearbejdes af den
gruppe, bestyrelsen har ned-
sat til at foresta arbejdet.

Et andet forelgbigt resultat
afstrukturgruppensarbejdeer
en beslutning om at afholde
en konference den 3.-4. april.
Her skal man diskutere visio-
ner, mal og handleplaner samt
et forslag til ny struktur for
organisationen.

Altsammen med henblik pa
at skabe et solidt grundlag for
debat og beslutninger om
Muskelsvindfondens fremtid

pa landsmgdet i maj méaned.

Alle niveauer
Strukturgruppen har hidtil af-
holdt to mgder. Den bestar af
Anette Thomsen (naestfor-
mand i Muskelsvindfonden),
Bruno Mansson (Muskelsvind-
fondens repraesentantskab),
Carl-Otto Gotzsche (VB-Cen-
tretsrepraesentantskab), Allan
Vestergaard (Muskelsvindfon-
dens bestyrelse), Marianne
Frederiksen (Muskelsvindfon-
dens presse- og oplysnings-af-
deling) og Lis Thomsen/Jgrgen
Lenger (ledelsesgruppen).

Sammensatningen er sket
ud fra et gnske om atinddrage
alle niveaueriorganisationen.
Afsamme grund gennemfores
spargeskemaundersggelsen, sa
alle medlemmers behov og
forventninger har mulighed
for at indgd i beslutnings-
grundlaget.

| evrigt planleegger struk-
turgruppen at folge sporge-
skemaundersggelsen op med
en uddybende hgring af ud-
valgte grupper i foreningen,
sasom kommunale kontakt-
personer, ungdomsgruppen,

MUSKELSVINDFON

Dette er et meget sveert
spergsmal, men sandelig ogsa
meget interessant.

Jegsynes, atFonden harkort
supergodt i de 20 ar, den har
eksisteret, og deter deringen,
der kan tage fra den. Men jeg
mener ogsa, det er meget rig-
tigt at stoppe op nu, for at
sparge os selv: Hvad vil vi med
vores keere Fonden?

Jeg har leest og hert, at le-
delsen pa Fonden har hyret en
udefra kommende konsulent
til at kigge hele organisatio-
nen igennem. Uden at vide
noget konkret om sagen, vil
jeg sige, at noget sadant er i
mine gjne godt og sundt, hvis
det bliver gjort rigtigt. For sa-
danne tiltag skal gares med-
ens (firmaet) kerer fornuftigt,
og ikke nar man star i mudder
op til begge grer. Vi har for 1
1/2 siden haft en krise, som vi
pa formidabel vis er sluppet
godt fra. Dette mé ikke ske
igen, for sa er det ikke sikkert,
vi slipper ligesa let, som lige
omtalt.

Jegvil ikke snakke mere om
fortiden, men om mine frem-
tidsensker for Fonden. Jeg vii
dele det opi punkter, for over-
skuelighedens skyld.

Organisation/ledelse
Der er i dag en daglig ledelse,
en brugervalgt bestyrelse, et
repraesentantskab for M-fon-
den og et repraesentantskab
for VB. Disse fire magter har i
dag gengangere, hvilket bade
har fordele, men sa sandelig
ogsa ulemper. Fremtidsmusik-
ken i mine grer ville veere, at
VB og M-fondenkunne arbejde
mere sammen om deres feelles
sag, nemlig at hjeelpe og vej-
lede deres brugere (folk med
muskelsvind). Man burde efter
min mening have et repree-
sentantskab, som skal vaere
med i bade Fondens og VB’s
aktiviteter. Sa skulle man have
en bestyrelse, som havde knap
sa mange gengangere fra den
daglige ledelse/medarbejder-
stab.

Er repraesentantskabet og
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bru-gergrupper, foraldre-
grupper med flere.

Strukturgruppen fortseetter
til og med landsmadet. Der
regnes med cirka seks mader,
og undervejs vil der blive brug
for ekstern bistand til blandt
andet analyse af spargeske-
maer. Bestyrelsen har derfor
afsat 80.000 kroner til grup-
pens arbejde.

Udgangspunkter
Strukturgruppen koncentrerer
sig i ovrigt om at formulere et
konkret forslag til struktur for
overordnet politisk ledelse og
daglig ledelse. Heri skal natur-
ligvis indga resultaterne af
medlemsundersggelse, konfe-
rence med videre, og derfor
kan der endnu ikke siges ret
meget konkret.

Nogle udgangspunkter lig-
ger dog fast:

1) Der skal ske en adskillelse
afden politiske og den daglige
ledelse.

2) Der skal skabes klare
kompetence- og ansvarsforde-
linger med preecise beskrivel-
ser af funktioner, opgaver og
prioriteringer.

f)

M

Muskelkrafts spalter er fort-
sat abne for indleeg i debat-
ten om organisationens
fremtid.

Maske har du lyst til at
kommentere indlaeggene
nedenfor ellerinterviewet pa
de foregaende sider? Det
kunne ogsa taenkes, at spor-
geskemaet, du modtog i ja-
nuar, har inspireret til nye
ideer og tanker?

Debatindlaeg til Muskel-
kraft nr. 2/92 skal veere re-
daktionen i haende senest
den 6.3.1992. Husk at skrive
dit navn og adresse.

3) Elementer som entusi-
asme, engagement og mobili-
tet skal bevares i kombination
med professionel styring.

4) Funktioner og aktiviteter
i Muskelsvindfonden og i VB-
Center/Udviklingscenter skal
koordineres og integreres.

I2j
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bestyrelsen ikke enige om vig-
tige beslutninger, ma de for-
handle, til der opnaes enig-
hed.

Det, vi skal hen imod, er, at
de, som bruger pengene, ogsa
har indflydelse og pligt til at
veere medbestemmende i,
hvordanviskal tjene penge-ne
(VB, som har den radgivende
kontakt til brugerne). Men de,
som star for indtjening af
midlerne, skal ogsaveere med
pa rad, nar pengene skal bru-
ges. Det, vi gerne skulle opn4,
er, at de to instanser fornem-
mer, at de er 100% afheen-
gige af hinanden.

Jeg kunne ogsad ga meget

. e S |
ind for, at der blev lavet nogle
mindre afdelinger i Alborg,
Odense og maske en mere pa
Sjeelland. Det optimale ville
selvfolgelig veere, at andre
handicapgrupper kunnestarte
tilsvarende titbud i disse byer,
sa vi kunne hjeelpe hinanden,
mendentrorjeg desveerreikke
pa de naste 10 ar. Sa lgsnin-
gen i forste omgang ma veere,
at vi selv opretter nogle sma
afdelinger i de centrale omra-
der, da det er meget vigtigt,
at vi er ude blandt medlem-
merne til hverdag. For groft
sagt far vi, der bor i Arhus, en
del mere ud af vores forening,
end de, der bor i f.eks Alborg.[>




Muskelkraft-centret har de
sidste ar ogsaveeret debatteret
en del. Her mener jeg, man
skal traede varsomt, for far vi
ikke opbakning fra de andre
handicap-organisationer, tror
jeg let, det kan blive en ny
draeber af vores gkonomi. Der
eringen tvivlom, at deter den
rette vej med sadanne halv-
private centre, men vi skal sta
sammen med de andre
invalideorganisationer, og af
den vej fa nogle flere steder i
landet i stedet for at begun-
stige os i Arhus igen.

Muskelsvindfondens
fremtidige
arbejdsopgaver og mal

leg mener, maniendnusterre
grad skal stgtte det fri initia-
tiv, end man til dato har gjort.
Der erutroligmange af osmed
muskelsvind, som gerne vil
gore et stort stykke gratis
arbejde, og det ma veere den
daglige stabs sterste opgave
at hjeelpe dem pa bedste vis.
Det har nemlig en utrolig posi-
tiv virkning pa mange af os,
som ikke kan bestride et al-
mindeligt job. S& man kan si-

ge, man pa den made hjeelper
sine mediemmer pa fiere
fronter. Jeg teenker pa beskyt-
tede stillinger. Jeg teenker pa
planlagte projekter, som man
kan udpege nogle mediemmer
til atvaere medtil at lgse. Det
handler i sidste ende om, at fa
os medlemmer til at fole, at
det er vores forening, og at vi
selv er medvirkendetil, atden
er levende og givtig. Citat:
“Man passer bedre padeting,
som man selv har slebt for”.
Sajo flere aktivevier, jo bedre
atmosfaere ogsammenhold far

vii foreningen.

Da jeg har travlt med at
pakke til min USA-tur i mor-
gen, vil jeg slutte. Men det er
en fed debat, der er blevet
startet, og jeg synes, det er
bade vigtigt, speendende og
nedvendigt. Det veere sig bade
internt og eksternt. Man skal
bare ikke kgre hurtigere frem
med handlingerne, end at in-
formationen kan felge med,
for sa er det virkelig spreeng-
stof.

Ivan Jakobsen. Skovhgj 10,

st.th. 8361 Hasselager

BEKLAGELIG HOLDNINGSZANDRING

| vores familie har vi vaeret
medlem af Muskelsvindfonden
naesten siden dens start, den-
gangdenvaren lille freek spire
af en greesrodsbevaegelse.

Personligt har jeg veeret
kommunal kontaktperson for
Fonden, siden det begreb op-
stod.

Da MF nu i sit sidste num-
mer af “Muskelkraft” ligefrem
opfordrer mediemmerne til at
komme med deres mening om
Muskelsvindfonden som orga-
nisation, kan jeg derfor ikke
dy mig for at fare i kuglepen-
nen.

Muskelsvindfondens saer-
kende i modseetning til andre
handicaporganisationerharfra
startenveeretdetengagement,
den udstralede. Det gjorde til,
atvimenige medlemmerfolte,
atdette varvoresforening, der
havde lyst og overskud til at
give en hand, nar man fik
problemer.

VB-Centrets oprettelse og
flotte udvikling til et expert-
center, der ogsa er anerkendt
langt uden for landets graen-
ser, har omskabt denne hands-
raekning til en professionel bi-
stand, som man fgler sig tryg

og glad ved.
llgbet af de seneste arerder
imidlertid i medlemsfor-

eningen Muskelsvindfonden
sketen holdningsaendring, som
ma beklages. Foreningen er
blevet stor, og for at fa skono-
mien til at haenge sammen er
man gaet nye veje, som i alle
tilfeelde fra mit synspunkt fg-
les lidt for smarte og “ameri-
kanske”, ikke mindst det sid-
ste tiltag “Casino”. Sa vidt jeg
kan se, har foreningen forvok-
set sig, og dermed mistet no-
get af sin charme, den er ble-
vet for kommerciel.

| lgbet af 80-erne satte MF

en meengde nye spaendende
ting igang. Masser af kurser;
oprettelse af forskellige for-
mer for selvhjaelpsgrupper,
ogsa for voksne med muskel-
svind, og etablering af kom-
munale kontaktpersoner, der
med begejstring af MF blev
udnaevnt til “Ambassadgrer”
for MF, - altsammen glimrende
initiativer, men de kraevede
megen opbakning fra Fondens
side, og det kostede penge.

Da “Krakket” naesten kom,
blev det hele sat pa vageblus,
bl.a. ved afskedigelse af inspi-
rerende og entusiastiske med-
arbejdere. Nustarman meden
hel mangde medlemsaktivi-
teter, der ikke rigtig kan fa
den stgtte, vi havde regnet
med. Man fornemmer den
treethed, og dermed mangel
pa entusiasme, der ligger som
en dyne over medarbejderne,
narmanringer for atfa et godt
rad - hvis man da overhovedet
kanfafatieen, derhartidtil at
svare. Det er skidt!

Vi ved godt allesammen, at
der skal spares, og at det er
derfor medarbejderstaben er
reduceretsakraftigt, menman
kan altsa ogsa spare sig ihjel!

Vi almindelige medlemmer
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af MF mister entusiasmen og
lysten til at arbejde for Fon-
den, hvis jeres interesse for,
hvad vi gar og laver, kan ligge
pa et meget lille sted. Der er
blevetlangt mellem ledelse og
medlem pa guivet.

Personligt har jeg i stedet
som koordinator i Silkeborg
Handicaprad faet et meget
naert forhold til byens avrige
handicapforeninger og har
dermed fundet ud af, at deres
og MF's problemer samaend
ikke er sa forskellige. Vi kan i
feellesskab lpse en meengde
sporgsmal.

Dog feler man sig som med-
lem af MF noget udenfor, fordi
MF ikke er medlem af DS, hvil-
ket let forer til nogen forun-
dring og mistro fra byens gv-
rige foreninger, der bortset fra
Astma-Allergiforbundetalle er
medlem af DSI. Konsekvensen
har ogsa veeret, at MF flere
gange har veeret unddraget
indflydelse, nar vigtige kom-
munale beslutninger skal
traeffes. Sidst har kommunen
bedt om DSl's deltagelse i
planlaegning af den kom-
mende buskgrsel med de nye
ser-vicebusser. Vikommeraltsa
til atsta udenfor, og dette ikke
mindst nar vi far det indre eu-
ropaeiske marked.

Jeg ved godt, at der er gko-
nomiske argumenter imod at
blive DSI-medlem, og at man
0gsa mener, at en sadan ma-
stodont-organisation arbejder
treegt, men sd lad os dog
komme indenfor, sa vi far
mulighed for at praege udvik-
lingen - ogsa i fremtidens Eu-
ropa.

Jeg har ikke forstand pa,
hvordan den indre arbejds-
strukturiMF's “embedsmands-
korps” og blandt politikere skal
veere, men jeg foler steerkt, at

MF ber serge for igen at fa et
teettere forhold til sine med-
lemmer, antagelig ved sa snart
der er rad at anszette flere
medarbejdere, s& der altid er
en radgiver fra Fonden, der
har tid til at tage sig af
medlemsproblemer. Desuden
mener jeg, der traenges til
meget mere information om,
hvad MF’s politikere og ledelse
arbejder med.

Bladet “Muskelkraft” er
fremragende, men mankunne
ogsa onske sig flere informa-
tioner om, hvad der foregar af
handicapaktiviteter blandt
medlemmerne. En sadan ud-
veksling af erfaringervilleveere
meget inspirerende laesning.

Det er tidskraeevende, men
demokratiharaldrigveeret let.

MF’s mediemsskare er ble-
vet stor. Pa landsmgdet, hvor
MF’s repraesentantskab veel-
ges, er det kun en beskeden
procentdel af den menige
medlemsskare, der deltager,
og derved far mulighed for at
stemme. Var det mon pa tide
atoverveje, omderburdeveere
almindelig valgret til MF's le-
delse? Dette kunne ske ved en
stemmeseddel, der fulgte med
“Muskelkraft”. Detville natur-
ligvis kreeve en meget udferlig
redeggrelse fra de opstillede
kandidater om, hvad de star
for.lalletiifeelde ber der gores
nogetfor, atafstanden mellem
de menige medlemmer og le-
delsen af MF igen bliver kor-
tere.

Ja, dette var nogle ord om,
hvordan situationen tager sig
ud fra den prik pa landkortet,
der hedder Silkeborg.

Ingerlise Dahl.
Sortbeervej16, Sejs.
8600 Silkeborg
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Vaekkeuret ringer. Klokken er godt 6. Det
erlgrdagijanuar. Det er naesten ikke til at
baere. Da jeg tre kvarter efter sidder i
bilen, noterer jeg, atjegereneom atveere
pa vej.

N3, ja, der er en undtagelse. Min nabo
blomsterhandieren og hans kone er oppe.
Men det er noget andet. De har forret-
ning. De kan vel tilmed lide det.

Humgret blev ikke bedre, da jeg kom
ud pa landevejen. Det var balgravende
mgrkt. Med en temperatur, der 13 og
svingede lige omkring 0-punktet. Det var
klart nok en af de morgener, hvor vejrud-
sigten med feojede manede til forsigtig
korsel. Vejene kunne utvivisomt veere
pletvis glatte.

Men der var ikke noget at gore. Mane-
der forinden havde jeg sagt ja til at tage
turen. Jeg havde endda veeret glad for, at
det var en lgrdag. Sa kom aftalen ikke i
konflikt med andre forpligtelser, sadan
som det ind imellem haender. Men lysten
var beskeden. Den trafikale fordel, dervar
ved at veere ene pa landevejen, gav kun
ekstra neering til selvmedlidenheden.
Hvem andre end en tdbe, som aldrig mag-
ter at sige nej, nar nogen ringer og kalder
til det ene eller andet mig temmelig lige-
gyldige arrangement, ville drage frivilligt
af sted en lgrdag morgen i januar for at
holde foredrag om samfundsudviklingen
og sygehusene ?

Det var stadig buldersortnat, da jeg
passerede Silkeborg. Det var ikke meget
anderiedes i lkast. Jeg noterede mig, at
fabrikkerne 13 ede og merke hen. Folk
holdt selvfglgelig fri. Det gjorde de ogsa,
da jeg kerte ind gennem Hernings indu-
strikvarter. Trafikken var ganske vist taget
lidt til. Der var vel en og anden, som skulle
passe jobbet i butikken. Anderledes kan
det trods alt ikke veere.

Med hjaelp fra konen pa en tankstation
fandt jeg vejen til den afdeling af Han-
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delshgjskolen, som har hjemme i Her-
ning. Det var takket veere den manglende
trafik gdet hurtigere ognemmere end jeg
havde frygtet. Klokken var ikke mere end
8.20, da jeg i tusmerket gjnede en byg-
ning pa denrigtige gade, som godt kunne
ligne en offentlig institution for undervis-
ning.

Den officielle skiltning bekraeftede
antagelsen. Jeg kgrte ind pa parkerings-
pladsen. Da vagnede jeg med et set.
Lerdag morgen i januar kil. 8.20. Merkt,
surt og koldt var det. Parkeringspladsen
foran handelshgjskoleafdelingen - sadan
hedder det, nar man ikke harsinegen-var
fyldt med biler. Studerende og lzerere var
for leengst pa plads for at blive undervist
og for at undervise.

lagttagelsenvarsé uventet, at humgret
med ét slag fandt sit rette leje. Nar de
kunne, kunne jeg vel ogsa slippe selv-
medlidenheden.

Indendgrs fandt jeg kaffeautomaten.
Der var tid til at kigge noterne til mit
foredrag igennem. Maske kom tilhgrerne
alligevel. Og mens jeg sad der, var lgrda-
gens forste lektion forbi. Ud kom de stu-
derende. De har arbejde ugens fgrste fem
dage, om aftenen og lgrdagen leeser de
HD for at blive bedre til at handle pa
vegne af midtjysk handel og industri. Det
tyngede dem ikke at skulle mgde lgrdag
morgenijanuar kli. 8. De vidste utvivisomt
ikke bedre. B

Saledes rustet fandt jeg mit eget lo-
kale. KI. 9 kunne vi starte. De var der.
Adskillige havde keort lige sa langt som
jeg. Og de fik ikke penge for det. De
gjorde det frivilligt. De havde forpligtet
sig til at gare det gennem et helt ar. De
havde accepteret, selv om de alle sad i
sakaldte slutstillinger, sa kunne det ikke
skade at leere mere. Som leder bliver man
vel ikke ringere af det ? Det er vel heller
ikke sadan, at ledelse kun lzeres pa raffi-

TO KULTURER

Af Jgrgen Grgnnegaard Christensen

nerede managementkurser, der holdes
over mange uger pa kostbare kursusste-
der? Der gar vel ikke noget af en ved i
moden alder, langt fremme i en offentlig
karriere, atseette sig paskolebaenkenigen,
selv om der er hjemmearbejde ? Og selv
om det hele slutter med en rigtig eksa-
men, hvor midaldrende overlaeger og
oversygeplejersker endnu en gang skal
sta til regnskab for, hvad de har leert ?
Amtskommunen betaler i gvrigt for leere-
begerne. Det kompenserer for, at kurset
foregar i fritiden.

Sidst pa formiddagen, da jeg har druk-
ket kaffe med kursisterne, kgrer jeg igen
mod @st. Humeret er hgjt. Det var allig-
evel umagen vaerd at ofre fredag aften pa
forberedelsen til indfrielsen af en for-
pligtelse, som jeg havde fortrudt, da det
gik op for mig, at den indebar tidlig
vaekning og halvanden times keorsel i
morke en lgrdag morgen i januar.

Min evigt svigtende evne til at afvise et
pa lang tidsmaessig afstand godt tilbud
havde givet mig et indblik i en dansk
kultur, hvis eksistens jeg naeppe anede, og
som jeg ikke kender. Da jeg kerte ud
igennem Hernings industrikvarter og lidt
senere for anden gang den lgrdag passe-
rede lkasts lange raekke af tekstilfabrikker
var jeg ikke utilbgjelig til at antage, at de
midtjyder, som ikke sad i handelshgj-
skoleafdelingens auditorier, passede deres
arbejde. Jeg folte ogsa at have faet en
naturlig forklaring pd, hvorfor der ved
indkerslen til de to midtjyske industribyer
ligger store speditionsfirmaer.

Et ved jeg. Det var aldrig gaet 90 km
@stpa i Arhus. Vi gider ikke om lgrdagen.

Jorgen Gronnegaard Christensen er
professor ved Institut for Statskund-
skab pa Aarhus Universitet.



Forfatterne er begge psykolo-
ger. Marianne Egelund er for-
stander pa Behandlingshjem-
met Dalgdrden i Arhus og Pe-
ter Friese er rektor pa Arhus
Socialpaedagogoiske Semina-
rium.

De har i mange ar arbejdet
med familieterapi og har ople-
vet at stade pa forhindringer,
som stod i vejen for et godt
resultat af deres arbejde. De
oplevede, at “Klienten er om-
givet af mennesker, der har en
enorm betydning for, omvores
behandling lykkes.”

De fandt det derfor ngdven-
digt at inddrage disse menne-
sker, at mobilisere familiens
samlede netveerk.

| 1988 startede man pa
Dalgarden et projekt med det
formal at tilegne sig en me-
tode til at arbejde med savel
det private som det offentlige
netverk - en metode, som

kunne kombineres med
instutionens gvrige arbejde.

| praksis er dette gjort ved
afholdelse af netveerksmgder,
hvor alle involverede inviteres
til at deltage for at fremleegge
problemer og medvirke til at
finde faelles lgsninger.

Mange sammen
Netveerk skali denne sammen-
haengforstds megetbredt. Det
er bade det professionelle ne-
tveerk (sagsbehandler, laege,
pedagog, laerer, behandlere
etc) og det private netvaerk
(familie, venner, naboer,
arbejdskolleger etc).
Detantages, atet “normalt”
fungerende netveerk i det
vestlige industrisamfund be-
star af 25-35 mennesker. For
den sveert belastede familie vil
netveerket ofte veere mindre
ogdomineret af professionelle.
Der kan til moderne veere

Den kunstige krop

Af Gitte Meyer
Munksgaard 1991
111 sider. Pris 164,-

Det er ikke sjovt at veere an-
derledes.

Vores historie udviser gen-
nem arhundreder eksempler
pa, at individer er blevet ud-
stodt af samfundet, fordi de
var pukkelryggede, spedalske
eller pa anden made “urene”,
dvs. afvigende. Moderne me-
dicinsk teknologi har abnet
mulighed for at lindre livet for
de anderledes. Dette er et af
Gitte Meyers udgangspunkter
i hendes bog: “Den kunstige
krop”.

Deter fint, at f. eks. en med-
fedt lebe-gane-spalte kan
lukkes gennem en stribe op-
erationer. Uden hareskaret har
personerne stgrre mulighed for

at omgas andre ubesvaeret og
dermedfadelidet, vialminde-
ligvis forstar som forudseetnin-
ger for menneskelig lykke.

Men, advarer Gitte Meyer,
problemet er, at nar vi fjerner
de mest igjnefaldende skavan-
ker fra gadebilledet, s& sker
der et skred i opfattelsen af,
hvad der er anderledes. Teers-
klen for, hvad der er
“sygt”falder.

Etiske sporgsmal

Dette giver Gitte Meyer en
reekke eksempler pa . Hun re-
fererer de tekniske mulighe-
der, der gives aktuelt for at
mindske lidelse ved forskellige
sygdomme. Og det er faktisk
meget opmuntrende laesning,
selvom mange af behandlings-
metoderne rejser etiske
spargsmal.

op til 30 personer. Dette kree-
ver staerk styring og lgbende
supervision af netveerks-tera-
peuterne.

“"Mennesker modes” beskri-
ver arbejds-metoden og tera-
peuternes rolle og den forhol-
derssig til metoden i forhold til
andre behandiingsmetoder.
Der er mange eksempler og
itlustrationerne medvirker til
at anskueliggore arbejds-ma-
den.

Respekt for den enkelte

Bogen er praeget af respekt for
det enkelte menneskes inte-
gritet og en kritisk selv-vurde-
ring af egen rolle (hvordan
sikre neutralitet, ndr man som
terapeut selv er involveret i
sagen? Hvad med
terapeuternes egne mal og
holdning til, hvad der er god
behandling? Kan man som
professionel vaere neutral

Samtidig viser hun, at syg-
domsbekaempelse glider overi
“kosmetisk medicinering”, som
hun kalder det. Nar teersklen
for, hvad der er afvigende,
falder, begynder ogsa de flad-
barmede, skaldepanderne, de
fede, de sma, dem med brak-
tud og skaeve tender at fole
sig sa pafaldende anderledes,
at de stiller krav om behand-
ling.

Og ressourcerne er jo ikke
greenselgse. Det er hospitals-
kapaciteten heller ikke. Hvor-
dan skal ressourcerne fordeles
retfeerdigt?

Forskning er vigtig

Som mor til en muskelsvindler
har jeg en interesse i, at res-
sourcerne sluses hen til be-
keempelse af "alvorlig syg-
dom”. Forskning, som kan hel-

NYE FILM 0G BAGER
MENNESKER MODES - netvaeerkstera

pi i
arbejdet med born og familier

Af Marianne Egelund og
Peter Friese

Akademisk forlag 1991
162 sider, 138 kr.

m.h.t. hvad rimelige lasninger
er?)

“Mennesker mgdes” abner
for en behandlingsform, hvor
det offentlige og det private
netvaerk supplerer hinanden
og bogen er aktuel for alle,
som arbejder med familier i
belastnings- og krisesituatio-
ner.

Bogenerspaendende at leese
og de mange eksempler med-
virker til at anskueliggere teo-
rien.

VB-centret har i flere ar ar-
bejdet med tvaerfaglige meo-
der, hvori er inddraget det of-
ficielle netvaerk. Maske skulle
vi, for at sikre familien den
bredest mulige opbakning,
vaere mere opmaerksomme pa
det private netveerk?

Inger Schrgder
VB-centret

brede mit barn, skal prioriteres
hojt.

Skal vi have indflydelse, ma
videltageidebatten, vaere med
til at definere "alvorlig syg-
dom”. Veere med til at tage
ansvar for en prioritering og
forholde os til forskningens
letsindige omgang med tradi-
tionelle etiske normer, savel
som individets ret til selvbe-
stemmelse.

Deltagelse i debatten star-
ter med orientering. Gitte
Meyers bog kan tjene hertil.
Den citerer abent fagfolk og
politikere, opsummerer bredt
muligheder og udpeger pro-
blemer i det komplekse om-
rade. Den har ikke nogen feer-
dige forslag. Men den abner
for debat.

Else Glerup
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Debat om gkonomi og holdninger

Muskelsvindfonden optradte
omkring nytarsskifteti en arti-
kelserie i dagbladet Det fri
Aktuelt om de private syg-
domsbekampende forenin-
gers muligheder for at skaffe
penge. “Hellere rig og rask”
hed serien, og det fremgik, at
mulighederne de senere ar er
blevet indskraenket, fordi of-
fentlige instanser ogsa er be-
gyndt at sege private fonde
om stgtte. Markedet for lot-
terier og andre spil er ligele-
des preeget af hard konkur-
rence.

Egmont Fonden gav i 1990
Nationalmuseet 42 af ialt 54
uddelte mio. kr. “Man kunne
da med rette sperge, om ikke
det var en statsopgave at
istandsaette Nationalmuseet,
frem for at den slags opgaver
blev betalt af privat velgeren-
hed”, udtaite Muskelsvindfon-
dens handicappolitiske konsu-
lent Jgrgen Lenger til avisen.

Artikelserien fokuserede
desuden pa nogle foreningers
nye metodertil attjene penge.

Blandt andet Muskelsvindfon-
densengagementikasinodrift.
Det fik landsformand Evald
Krog til at skrive en kommen-
taribladet 7. januar. Vi citerer
i uddrag:

“Det er al aere veerd, at Det
fri Aktuelt har taget fat pa en
debat om de sygdomsbekam-
pende organisationers ind-
teegtsmuligheder. Det er af
indlysende grunde en debat,
der ligger os selv meget pa
sinde, dels fordi vi jo er ngdt til
at skaffe penge, og dels fordi
vore metoder bestemt ikke er
ligegyldige.

...Vi valgte netop kasino-
drift, fordi humaniteere orga-
nisationer har en arelang tra-
dition for at skaffe sig indteeg-
ter fra spil og lotterier, og der
er principieltikke nogen forskel
pa kasino-spil og andre spil.
For os var det derfor ikke no-
get kvalitativt nyt tiltag; men
vi lagde dog stor vaegt pé, at vi
herved undgik den typiske si-
tuation, hvor humanitsere or-
ganisationer konkurrerer med

Handicap-OL

Dansk Handicap ldreets-For-
bund har udtaget fire idraets-
udevere til Vinterlegene for
handicappede.

Det er Arne Christensen og
Anne Mette Bredahl, der beg-
ge deltager i langrend, samt
Lars Dyhrborg og Lars Nielsen,
der deltager i de alpine disci-
pliner: Styrtleb og slalom.

Vinterlegene findersted den
25. marts - 1. aprit i Tignes-
Albertville, Sommerlegene
finder sted den 3. - 15. sep-
tember i Barcelona, og endelig
afholdes Legene for psykisk
Udviklingshaemmede den 15.-
19. september i Madrid.

Treeningen af de danske ski-
lobere foregéar af praktiske
grunde for en stor del i udlan-
det. | den indeveerende OL-
seeson har skilgberne ligget i
treeningslejr i udlandet i seks
uger. Oveni kommer sa selve
OL - dvs. omkring 50 dage pa
ski.

t Danmark er der gjort me-
get ud af forberedelserne. Der
er iseer arbejdet med testnin-
gen af de aktive, der er fore-
gaet pa Team Danmarks Test-
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De danske deltagere ved De Olym-
piske Vinterlege for handicappede
med Ol -plakaten af Lin Utzon.

center pa Rigshospitalet. Dels
for at motivere OL-deltagerne
til en yderligere traeningsind-
sats og give dem "“feedback”
pa deres traening, og dels for
at dokumentere, at det er
toptreenede idreetsfolk, der
bliver sendt til Albertville i
Frankrig.

Forventningerne til de fire
udtagne OL-deltagere er na-

hinanden om de samme
penge.”

Evald Krog naevner den seer-
lige erhvervsdrivende fond, der
rummer Muskelsvindfon-dens
kasino-aktivitet, og han pape-
ger, at investeringen - et
banklan pa 3,1 mio.kr.-haren
privat, anonym kautionist.

“Med denne konstruktion
har vi ogsa levet op til vort
ansvar for atsikre, atde mange
bidrag og gaver, som vi mod-
tager fra mange forskellige
mennesker, fortsat gar ube-
skaret til vort arbejde for at
forbedre vilkarene for menne-
sker med muskelsvind. Sa-
danne midler kan ikke bruges
til investeringer, der indehol-
der blot en minimal risiko for
tab. Og dette er heller ikke
sket.

...Lige sa vigtigt er det imid-
lertid, at vi gerne vil esendre
befolkningens holdning til
handicappede. Vi gnsker ikke
blot at vaere nydende og pas-
sive. Den, der altid nyder og
altid er passiv, mister sin selv-

turligvis, at de kan leve op til
udtagelseskravet, der er: En
placering blandt de seks for-
ste, eller tidsmaessigt i den
bedste halvdel.

Danmark har aldrig tidligere
opndet en medaljeplacering
ved Vinter-OL for handicap-
pede, men skulle muligheden
veere der denne gang, er den
blinde styrtleber, Lars Nielsen,
Danmarks bedste bud pa en
medalje, mener traeneren
Benny Jgrgensen.

Lars Nielsen, har gennem de
sidste seks saesoner dyrket ski-
lob pa topplan og har ved en
reekke internationale staevner
pustet de allerbedste i nakken.
Den forelgbige kulmination
komi 1990 ved VM i Colorado,
hvor Lars Nielsen satte sig pa 2.
pladsen i styrtleb samt 3.
pladsen i specialslalom.

Dansk Handicap Idreet-For-
bunds OL-komite arbejder med
et samlet budget pa omkring
3.2 millioner til forberedelse
og afvikling af De Olympiske
Lege for handicappede.

De skonomiske forhold, der
er skabt gennem en hoved-

respekt og bliver heengende i
den svages rolle.

...Vi har i forvejen haft stor
succes og gennemslagskraft
med vore grgnne koncerter,
hvor deltagerne ikke bare “gi-
ver til et godt formal”, men
ogsa far - en stor musikop-
levelse. Overskud fra et kasino
er en lige s& reguleer made at
skaffe penge pa, bdde fordi vi
skaffer dem ved egne kreefter,
og fastholder de humanitzere
organisationers tradition for
finansiering ved lotterier og
spil.

...Det har aldrig veeret Mus-
kelsvindfondens stil at klynke
over Verden. Vi er ikke sure.
Tveertimod: Vort motto er, at
viselvma handle for at forbed-
re forholdene og for at flytte
holdninger. Derfor er vi veel-
dig interesserede i de debat,
som Det fri Aktuelt har startet
- bade fordi den handler om
pkonomi og om holdninger.”

sponsoraftale med Jysk Senge-
tpjslager, private donationer
og salg af “olympiske aktier”
harsikret, at alle - uden undta-
gelse - har modtaget den ngd-
vendige stotte for at kunne
forberede sig optimalt til OL i
1 9P

Der er imidlertid stadig et
stykke vej, inden Dansk Handi-
cap ldreets-Forbund har tilvej-
ebragt det gkonomiske
grundlag for at sende alle
idreetsudevere af sted.

Salg af “olympiske aktier”
og andre initiativer skal skaffe
dette gkonomiske grundlag.
Blandt andet Dansk Handicap
Idreets-Forbunds OL-plakat, der
ertegnet afdeninternationalt
anerkendte kunstner, Lin
Utzon.

Lin Utzon, der er kendt for
sin udsmykning af Kebenhavns
Lufthavn, harisit valg af motiv
til OL-plakaten, ladet sig inspi-
rere af den olympiske flamme.




DEKSY

“DEKSY er navnet pa DATCH's
Elektroniske Kommunika-
tionsSYstem. DEKSY erdet hid-
til mest avancerede tilbud om
elektronisk kommunikation
inden for handicapomradet.
DEKSY er elektronisk post,
elektroniskekonferencer ogpa
sigt ogsa elektronisk fjern-un-
dervisning. Men frem for alter
DEKSY ogsa for dig!”

Sadan skriver Dansk Tekno-
logicenter for Handicappede
(DATCH) i en pressemeddelse
om et nyt tilbud. Det hedder
videre:

"Vi forestiller os, at syste-
met vil blive brugt af bade
mennesker med handicap og
personer som arbejder profes-
sionelt inden for handicap-
omradet.

Som handicappet bruger vil
man eksempelvis kunne bruge
systemetsom almindeligt post-
system, dvs. til at sende brev til
venner og bekendte. Man vil
ogsa kunne bruge systemet til
at lave konferencer inden for
ens hobby eller inden for om-
rader man beskaeftigersigmed
professionelt f.eks. i forbin-
delse med ens job eller organi-
sationsarbejde.

De personalegrupper som
arbejder inden for handicap-
omradetvil eksempelvis kunne
bruge systemet til at danne
faglige netveerk. Man kunne
f.eks. forestille sig, at de amts-
kommunale hjaelpemiddel-
centraler eller de regionale
teknologicentre koblede sig
sammen om en konference,
som handlede om erfarings-
udveksling inden for deres
omrade.

Systemet kan ogsa anven-
des regionalt eller lokalt som
etforbindelsesled mellem per-
soner, som har brug for atveere
i teet forbindelse med hinan-
den, men sidde fysisk adskilt.
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F.eks et regionalt teknologi-
center, hvor personalet er
spredt pa 4-5 forskellige insti-
tutioner i hvert sit hjgrne af
amtet. Ved hjaelp af en konfe-
rence der f.eks. hedder Ro-
skilde Amt, kunne ressource-
personerne i Roskilde Amt
vaere knyttet sammen i et
kommunikationsnetveerk.”

Yderligere oplysninger hos
Dansk Teknologicenter for
Handicappede, att. Mogens
Wiederholt, Graham Bells Vej
1A, 8200 Arhus N. Telefon 8616
2700.

Invalideskilt

Hvis man er indehaver af det
bla invalideparkeringsskilt og
skifter bil, skal man veere op-
maerksom pa, at det nye indre-
gistreringsnummer skal med-
deles BMH.

Skiltet skal anerkendes af
politiet, og dette er kun mu-
ligt, hvis skiltet er udstedt til
den bil, man kgrer i.

Er dit bla skilt ikke gyldigt,
og du gnsker at komme for
politiet, sa ring til BMH og
medde! dit nye indregistre-
ringsnummer. BMH har tele-
fon 3120 7744.

HANDIFISK

Dansk Handicap Forbund har
stiftet sin egen fiskesklub -
HANDIFISK - og er godt i gang
med at anskaffe bade, som
kgrestolsbrugere kan benytte.
Forelgbig har man to bade pa
Esrum Sg ogeniVedbak havn.

Har du lyst til at vaere med,
eller blot spgrgsmal om klub-
ben, sé kontaktJan Jgrgensen,
Dansk Handicap Forbund, Hans
Knudsens Plads 1 A, 2100 Kbh.
0. Tif. 3129 3555, iok. 343.

Forsikring

En raekke svenske handicap-
organisationer, som teeller
omkring 100.000 medlemmer,
har dannet en forsikringsfor-
ening. Baggrunden er den -
som ogsa kendes fra Danmark
- at forsikringsbranchen hidtil
ikke har vist den store inter-
esse for at lgse handicappedes
forsikringsforhold.

| november stiftede organi-
sationerne derfor Handikapp-
rorelsens ekonomiska forsak-
rings férening (HEFF). Forma-

let er at opbygge viden om
forsikringsspgrgsmal, fa ind-
flydelse pa forsikrings-ordnin-
ger og optraede samlet over
for forsikringsbranchen. HEFF
vil som sin ferste opgave sgge
at indga en aftale med et in-
teresseret forsikringsselskab.

Lov om handicap-
pede i erhverv

Fors@gsordningen med per-
sonlig assistance til handicap-
pede i erhverv er nu gjort til
permanent lov med virkning
fra 1.1.1992. Det 3-arige for-
seg udlgb ved arsskiftet, og
erfaringerne har vaeret gode.
Folketinget har derfor vedta-
get et forslag fra arbejdsmini-
ster Knud Erik Kirkegaard om
atgere ordningen permanent,
ogsomnoget nytomfatterden
ogsa selvsteendige erhvervs-
drivende.

Loven omfatter synshandi-
cappede, hgrehandicappede
og andre med et alvorligt han-
dicap, der ger, at de ikke kan
varetage forskellige praktiske
funktioner forbundet med
jobbet.

| 1992 er der afsat syv mio.
kr. til ordningen, som admini-
streres af Arbejdsformidlingen.

U-landskonsulent

De Samvirkende Invalideorga-
nisationer anseetter i lgbet af
foraret en konsulent, der i for-
elebig halvandetarskal hjeelpe
handicaporganisationerne
med deres bistandsarbejde i
den 3. verden. Ansaettelsen fi-
nansieres af Danida.

Konsulenten skal vaere med
til at opbygge et netvaerk pa u-
landsomradet mellem handi-
caporganisationerne og i ov-
rigt bista med radgivning og
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formidling af kontakter til re-
levante organisationer i u-
landene. Som afslutning skal
konsulenten udarbejde en
rapport, der blandt andet skal
indeholde alternative forslag
til, hvordan det fortsatte sam-
arbejde mellem handicaporga-
nisationerne og Danida kan
tilretteleegges.

Sommerhus til leje

“Sammenslutningen af Foreel-
dre til Handicappede Barn”
udlejer et dejligt sommerhus
ved Frederikshavn. Der er plads
til 12 personer, og huset har
rummeligt badeveerelse med
badebriks og handicaptoilet.
Henvendelse til Lis Mgller, 9842
9162 eller 9843 3830.

DM i atletik

2.-3. maj afholder Dansk Han-
dicap Idreets-Forbund abne
danske mesterskaber i atletik
pa Hvidovre Stadion.

Sidste ar deltog 200, i arreg-
ner man med endnu flere.

Der konkurreres i mange
discipliner. Lob, korestolsrace,
gadelgb, kapgang, kuglestad,
diskos-, spyd- og kallekast,
leengde- og hgjdespring, CP-
slalom og praecisionskast.

Tilmelding senest 8. marts
til Rita Nissen 4296 8726, Tine
Rindum 6224 2729, Kirsten
Christensen 3187 9881.

Danmarks
Akvarium

Danmarks Akvarium er iangt
om leenge blevet forsynet med
elevator og trappelift, sa
korestolsbrugere og gangbe-
svaerede har uhindret adgang
til seveerdighederne.




Aktiviteter forar/sommer 1992
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Marts

April

Maqj

Juni

Juli

4.3. Bestyrelsesmade
Muskelsvindfonden

5.-8.3. EYO-Workshop
(EAMDAs ungdomsgruppe)
20.-22.3. Familiekursus for
voksne med muskelsvind, Sct.
Knudsborg ved Bdring, Fyn.
24.-26.3. Psykologkursus,
Kursuscenter Rarvig,
Nykebing Sjcelland.

3.-4.4. Reprcesentantskabsm.
Muskelsvindfonden.

1.-3.5. Familiekursus "Ved
opher af gangfunktion® for
bern og forceldre,
Pindstrupcentret.

1.-3.5. Pigekursus,
Ungdomsgruppen.

8.-10.5. Mellemgruppekursus,
Ungdomsgruppen.

14.5. Reprcesentantskabsm.
Muskelsvindfonden.

15.-17.5 Muskelsvindfondens
landsmede 1992, Hotel
Faborg Ford.

5.6. Gran Rock, Sikeborg.
6.6. Gren Rock, Holstebro.
7.6. Grgn Rock, Kolding.

8.6. Gregn Rock, Horsens.
19.-21.6. Familiekursus for
nydiagnosticerede barn og
deres forceldre, Pindstrup.
21.-27.6. |drcetskursus,
Ungdomsgruppen.

21.-28.6. Sommertlejr for barn
med muskelsvind i alderen
8-14 ¢&r, Sl-centret, Redekro.
27.6.-4.7. Sommerlejr for unge

10.7. Gran Koncert, Herning.
11.7. Gren Koncert, Odense.
12.7. Gren Koncert, Arhus.
16.7. Grgn Koncert, Blokhus.
17.7. Gren Koncert, Vejle.
18.7. Gren Koncert, Ncestved
19.7. Gren Koncert, Koh.

26.7 -2.8. Sommerlejr for barn
med muskelsvind i alderen
8-14 d&r, Sct. Helene Centref,
Tisvildeleje.

15-18 &r, Kongskilde
Friluftscenter, Sora.

med muskelsvind i alderen

Ikke flere
gode rad

Socialradgiver Anette Linde-
lov, der i det sidste ar har
radgivet Muskelsvindfondens
mediemmer i stort og smat,
stopper sinvirksomhed den 15.
februar. | hvert fald for en pe-
riode. Radgivningen blevi for-
ste omgang etableret foretar.
Nu skal erfaringerne med rad-
givningen ggres op, inden der
bliver taget stilling til, om
socialradgiverfunktionen skal
fortseette.

Muskelkraftvil orientere om
erfaringerne, nar de er bear-
bejdet.

Er du med
1927
|

Sa er det tid til at indbetale
kontingent til Muskelsvind-
fonden for 1992. Et medlem-
skab koster igen i ar kun 175,-
for hele aret. Og som medlem
af Muskelsvindfonden harman
blandt andet ret til at deltage
og gere sin indflydelse geel-
dende pa landsmgdet. Man
modtager tidsskriftet Muskel-
kraft og far derigennem infor-
mation om, hvad der rgrer sig
i foreningen og pa handicap-
omradet i det hele taget. Og
man far tilbud om at deltage i
foreningens kurser, mgder og
interessegruppernes arbejde.

- s 0
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Kurser og lejre i 1992

Familiekursus for voksne med
muskelsvind, der har faet di-
agnosensomvoksen eller forst
pa dette tidspunkt har faet
kontakt til VB-centret afhol-
des pa Sct. Knudsborg ved
Baring Vig, Fyn den 20. - 22.
marts 1992.

Familiekursus “Ved ophor af
gangfunktion” for bern og
deres foraeldre pa Pind-
strupcentret 1. - 3. maj 1992 -
med evt. deltagelse af den lo-
kale ergoterapeut.

Familiekursus for ny-diag-
nosticerede bgrn og deres for-
eldre paPindstrupcentret den
19. - 21. juni 1992 - med evt.
deltagelse af familiens lokale
sagsbehandler.

Familiekursus “Ved skole-
start” for bern og deres forael-
dre pa Pindstrupcentret den
14.-16. august 1992 - med evt.
deltagelse af barnets kom-
mende klasselaerer.

Familiekursus for unge med
muskelsvind i alderen fra 15 ar
og opefter afholdes pa Sct.
Knudsborg ved Baring Vig, Fyn
den 18. - 20. september 1992.

Familiekursus for unge med
muskelsvind i alderen 11 - 15,
ar og deres foreeldre pa
Pindstrupcentret den 23. - 25.
oktober 1992 - med evt. delta-
gelse af den lokale fysiotera-
peut.

Der bliver sendt indbydelse
ud vedr. de forskellige familie-
kurser ca. 7 uger for kursets
afholdelse - man kan kun del-
tage een gang i hvert kursus -
evt. henvendelse vedr. delta-
gelse i det enkelte kursus be-
des rettet til Bodil Laursen -
lokal 47.

Sommerlejr pa Sl-centret,
Redekro for bgrn med muskel-
svind i alderen 8- 14 ar den 21.
- 28. juni 1992.

Sommerlejr pa Sct. Helene

Seren Vestergard Knudsen var en af
de mange deltagere i Muskel-
svindfondens sommeriejre 1991.
.Soren er her ude at prove den nye
“kart" pa Vojens Gocart-center.

Centret, Tisvildeleje for bgrn
med muskelsvind i alderen 8 -
14 ar den 26. juli - 2. august
1992.

Sommerlejr pa Kongskilde
Friluftscenter, Sorg for unge
med muskelsvind i alderen 15
-18arden27.juni-4.juli 1992.

Der bliver sendt indbydelse
ud til sommerlejrene i lobet af
februar méned - evt. henven-
delse vedr. lejrene bedes ret-
tet til Bodil Laursen lokal 47.

Kursus for psykologer

Men henblik pa at fa etableret
et landsdeaekkende net af psy-
kologer, der kan yde stgtte til
familier og enkeltpersoner,
som har problemer i forbin-
delse med muskelsvind-syg-
dommen, afholder Udviklings-
centet den 24. - 26. marts et
kursus for psykologer. Lederne
af kurset er klinisk psykolog
John Marquardt fra Rigsho-
spitalet og chefpsykolog Ulla
Giersing, Scleroseforeningen.




Tid til
tombola

Muskelsvindfondens tombola
har brug for flere frivillige. Har
du tid fire-fem dage i 1992,
eller kender du andre, der vil
hjeelpe Muskelsvindfonden, sa
harer jeg meget gerne fra dig.

Tombolaen omsaetter i oje-
blikket for 1,2 millioner kro-
ner.

Tallet kan fordobles, hvis
flere gar ind i arbejdet. Vi har

Muskelsvindfondens tombola
omsatte i 1991 for 1,2 millioner
kroner. Men omsaetningen kan
blive meget starre, mener Knud
Jensen, der star for Muskelsvind-
fondens tombolavirksomhed.

femvogne, der alle leveresmed
diverse tilladelser og gode ge-
vinster. Vi hjae!per dig selvfol-
gelig i gang.

Jeg takker alle, der var med
11991, oghaber visesigeni92.

Keerlig hilsen

Knud Jensen
Ormhgjen 4, Dostrup
9500 Hobro

Ergoterapeut

rejser

Ergoterapeut Lene Serensen
rejser fra Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behand-
lingscenter den 1. marts. Lene
Serensen har vaeret ansat i or-
ganisationen i mere end ti ar,
og mange af VB-centrets bru-
gere har derfor leert Lene at
kende som en dybt engageret
og fagligt meget dygtig ergo-
terapeut.

Lene’s forste opgave i VB-
centretgik ud pa, sammen med
fysioterapeut Birgit Steffensen,
at skabe et grundlag for at
etablere en afdeling af VB-
centret pa Sjeelland. | midten
af firserne var Lene en af
hovedkraefterneidetstruktur-
arbejde, som forte til en ny
malsaetning for VB-centrets
arbejde. De sidste par ar har
Lene veeret tilknyttet Udvik-

lingscentret, hvor hendes op-
gave blandt andet har veeret
atstaforkursus-virksomheden
og saette projektet omkring
siddestillinger pa skinner.

Til vore
annoncgrer

Muskelkrafts annoncepriser er
ikke steget de sidste par ar.
Fra arsskiftet 91/92 havde vi
derfor planlagten prisstigning
pa tre procent. Men moms-

omlaegningen kom os i forke-
bet. Af praktiske arsager har vi
derfor valgt kun at lade pris-
erne stige 2,4 procent.

Nye
kraefter til

HHUSKELSVINDFONDEN

TOMBOLA

1
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repraesentantskabet

Gar du rundt med en masse
gode ideer, som Muskelsvind-
fonden kunne fa gleede af?
Har du lyst til at preege en
organisation i stadig foran-
dring? Eller har du en ganske
bestemt opfattelse af, hvordan
Muskelsvindfonden bgr ud-
vikle sig? Sa var det maske en
idé at stille op til repraesen-

tantskabet. | &r finder Muskel-
svindfondens landsmgde sted
i Bededagsferien den 15. - 17.
maj. lgen pa Hotel Faborg

Fjord.

For at give landsmgdedelta-
gerne mulighed for at taenke
over, hvem de vil stemme pa il
valget, vil Muskelkraft gerne
have mulighedhed for at pree-
sentere alle kandidaterne i
Muskelkraft nr. 2.

Er du interesseret i at stille
op, sa kontakt redaktionen
senest den 6. marts. Send et
par linier om dig selv - gerne
vedlagt et vellignende billede
-eller ring!

Nyt ansigt

Klaus Bach er ansat som EDB-
assistent pa Muskelsvindfon-
dens sekretariat i Arhus. Stil-
lingen eren nyoprettetsakaldt
"beskyttet stitling”. Han far til
opgave at hjeelpe Muskelsvind-
fondens gvrige ansatte med
dagligdagens EDB-problemer
og opleering i nye program-
mer mv. Klaus skal desuden
serge for den lgbende ajour-
foring af Muskelsvindfondens
omfattende register over
fonde/legater.

Klaus er 25 ar. Han blev ud-
dannet som EDB-assistent i ja-

nuar 1990. | 1991 var han i
jobtilbud pa Muskelsvindfon-
den - ligeledes som EDB-assi-
stent.
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Spaendende tilbud til de unge

Aret 1992 skulle meget gerne
blive aret, hvor Ungdoms-
gruppen rigtig slar sig les med
en masse spandende aktivite-
ter for Muskelsvindfondens
unge medlemmer. '

Da vi i ungdomsgruppen
mener, det er vigtigt, at der
bliver atholdt arrangementer
forfondens unge medlemmer,
preverviiar paathenvende os
til forskellige unge med et
bredt og varieret udbud af
kurser.

Det primeere ved Ungdoms-
gruppensarrangementerer, at
man mgdes med ligestillede
og behandier/arbejder ud fra
et givent emne. Emnerne er
mangeartede og spaender vidt.
Lige fra det meget kreative til
de mere debatterende kunser.
Detvigtigste er, at visamles og
far nogle diskussioner/tanker i
gang og derigennem henter
inspiration til at leve et rigt og
aktivt liv.

Bestemte malgrupper

| ar har vi valgt at specificere
vores kurser forstaet pa den
made, at nogle af vores arran-
gementer er henvendt til en
bestemt gruppe inden for
muskelsvind. Ud fra den over-
bevisning at det er vigtigt at
vaere sammen med merinesker,
som er i samme situation som
en selv.

Hvis du har veeret med for
eller hvis du endnu ikke har
haft den forngjelse at deltage
i et af vores succesrige kurser,
s& haber vi at nogle af vores
kurser i 92 vil vaekke din inter-
esse og at du vil deltage. Har
du lyst, sa far du hermed
chanchen for at mgde andre
mennesker til sjov, fest og soci-
alt samveer.

For vores kurser er ogsa an-
det end terre probiemfyldte
emner. Vi leegger nemlig stor
vaegt pa, at der pa kurserne
kombineres mellemkreativitet,
diskussion og socialt samveer.

Tegnekursus

Vileeggeri'92 ud med atholde
en Tegneserie weekend, som
finder sted i dagene 21/2-23/2.
Kurset er forden brede gruppe
af unge “muskelsvindlere”, sa
alle der har lyst til at afprove
sine kreative feerdigheder, har
her muligheden for at komme

pa et sjovt og udfordrende
kursus. Arbejdet vil forega i
sma grupper, som hver iseer
skallave eneller flere tegnese-
rier. Det er op til grupperne
selv at bestemme om tegnese-
rierne skal vaere humoristiske,
tragiske, fiktion eller hvadsom
helst.

Det er meningen, at de feer-

Ungdomsgruppens farste
kursus i ar drejer sig om
tegneserier. Det er dog ikke
meningen, at weekenden skal
ga med at lzese Anders And-
blade, men at deltagerne selv
producerer en tegneserie.

dige tegneserier skal vises pa
landsmadet.

Idraetskursus
Som noget forholdsvis nyt af-
holder vi et Idraetskursus, som
varer fem dage og vil finde
sted i den forste uge af skole-
rnessommerferie. [ '89 afholdt
vietligende kursus, somvaren
storsucces. Dadersiden ersket
meget i opfindelsen af
idraetstilbud til sveert handi-
cappede, synes vi at tiden er
inde til at prove igen. Ideener,
at der skal veere et veeld af
aktiviteter, f.eks. sejlads, bold-
spil, orienteringslab, skydning,
hockey gocart, svgmning, etc.
Malet med kurset er, at man
som ung med muskelsvind fin-
der ud af, at der er mange
muligheder for fritidsinteres-
ser af fysisk art, som man kan
deltage i. Kurset er for alle
unge “muskelsvindlere”, der
gnsker at fa afprovet deres
greenser.

Pigekursus

Som noget helt nyt arrangerer
vi en pige-weekend. Et kursus
for piger med muskelsvind i
alderen 15-30 &r - arrangeret
af piger. Kurset finder sted
fra 1/5-3/5 92. Det er vigtigt
for piger med muskelsvind
at samles og fa mulighed for
at fokuserer pa nogle af de
emner, der ikke normalt bliver
behandlet. Emnet for dette
arrangement bliver “Kvinde-
idealer”. Vivil diskutere, hvor-
dandet er at vaere pige/kvinde
med et handicap i dagensDan-
mark. Tidligere fotomodel, fo-
redragsholder mv. Lotte Heise
vil snakke om kvinde-billeder/
idealer. Vi haber pa dette
kursus at se en masse piger
ogsa dem, som vi normalt
ikke ser pa vores andre kur-
ser. Vi ved godt, at der ikke
er mange piger med muskel-
svind i forhold til drenge.
Men de er der, og det er vig-
tigt at bringe dem sam-
men. Duk op! Det er kun for

piger.

Mellemgruppekursus
11991 blev der oprettet en sa-
kaldt “mellemgruppe”. Den
24/4-26/4 92 er der igen kursus
for denne gruppe, som stadig
er dben for nye. Kriteriet for at
vaere medimellemgruppener,
atmanskalvaere mellem 16-30
ar og tilhere denne gruppe,
som bestar af “mus-kel-svind-
lere”, der forst har faet kon-
stateret muskelsvind i emn sen
alder. Mange hgrer ikke rigtig
til nogen steder - pa den ene
side, erde handicappede-men
pa den anden side er de ikke.
Pa mange mader er de darligt
hjulpne, da de ofte har sveert
ved at feerdes frit udenfor
deres eget hjem. Det giver
mange begrensninger i
livsmulighederne og psykisk
kan det fales sveert. Vi mener
derfor, at det er vigtigt at
denne gruppe ikke bliver
glemt. At man far mulig-
hed for at mgdes med ligestil-
lede, inspirere hinanden, lzere
af hinanden og derved far let-
tere ved at accepteresit handi-
cap.

Ungdomsgruppen vil for
denne gruppe arrangere et
weekend-kursus to gange ar-
ligt, hvor et overordnet emne

vil veere med til at skabe en
debat.

Drengegruppekursus
| ajeblikket eksisterer der en
gruppe bestaende af 15
Duchenne-drenge. Gruppenvil
i 1992 veere aben for nye med-
lemmer. Ungdomsgruppen vil
togangeiararrangere et wee-
kend-kursus for gruppen.
Der er endnu ikke fastsat
tidspunkt for, hvornar disse
weekends finder sted.
Formalet med gruppenerat
medes, udveksle erfaringer og
i ovrigt snakke om, hvad derer
interesse for. F.eks. rejser, ud-
dannelse, sport etc.

Kursus for alle unge |

Det overordnede emne for
dette kursus er endnu ikke
planiagt. Kurset vil finde sted i
efteraret 1992, ogveereforalle
Muskelsvindfondens unge
medlemmer.

Dias projekt

I 1991 afholdt ungdoms-grup-
pen to dias weekends, hvor vi
fik lavet tre sma lysbiiledserier,
som evt. kan fremvises pa
landsmgdet. Det var oprinde-
ligtmeningen, atarbejdetmed
dias-projektet skulle have
fortsat pa yderligere to wee-
kends, men vi fandt frem til, at
det rent faktisk var umuligt at
arbejde s& mange mennesker
om et sadant projekt og be-
sluttede derfor at nedsaette en
lille arbejdsgruppe, som skal
varetage den videre opgave.
Arbejdsgruppen skal mades i
lobet af aret for at diskutere
indholdet og dermed frem-
komme med ideer til, hvordan
man bygger en sadan diasserie
op. Alle, som har lyst til at ar-
bejde med projektet, har der-
fornumulighedfor at tilmelde
sig Ungdoms-gruppen. Det er
planen af diasprojektet skal
ende med at blive en slags af-
loser for “Nar det nu er sadan
rimeligt sveert”.

Vi hdber pa at se rigtig
mange til vores arrangemen-
ter, bade nye og gamle. Mad
op! Vi har det meget skeegt!

Pa vegne af ungdomsgruppen

Tina Kirkegaard

Fotos af tilbehor er udldnt af Sahva Auto.

Nissa

Nissan Sunny i
1,4LX

Automatgear
Servostyring =

(Priser ex. lev.).

Med elektrisk taglift el
bagagerumslift kan du
Welp fa korestolen af -
bilen.

En bil skal vaer¢
for handicappe

Derfor indret
Nissan Sunny ¢
cialudstyr kan ¢
med nesten ue

Begge model
letter ud- og in
seder, der yde:
automatgear et



