


NU ER DET MEDLEMMERNES
TUR

1991 var Muskelsvindfondens jubilæ-
umsår. Det blev på mange måder et år,
hvor vi kiggede bagud, som man nu har
for vane i forbindelse med et jubilæum.
Og heldigvis har vi da også haft meget
godt at se tilbage på. Jeg tror, at Mu-
ikelsvindfonden i de tyve år har ændret
verden en lille smule og været med til at
forbedre forholdene for mennesker med
muskelsvind temmelig meget.

Det gælder både Muskelsvindfonden
selv og Vejlednings- og Behandlingscen-
tret, som jeg daglig hører mange rosen-
de ord om.

Men vi kan naturligvis ikke blive ved
at dvæle ved fortidens fortjenester. Selv-
ros'en må have sin grænse. En organisa-
tion må udvikle sig og til stadighed til-
passe sig medlemmernes ønsker og be-
hov. Det er jo trods alt formålet med, at
vi overhovedet er her.

Ved udgangen af vort jubilæumsår er
vi derfor godt i gang med en proces, der
skal vurdere hele organisationen: Hvilke
behov er det, Muskelsvindfonden skal
opfylde? Hvordan kan medlemmerne få
meie indflydelse? Hvordan skal den poli-
tiske struktur være? Og meget mere. I

det hidtidige forløb har vi bl.a. gjort
brug af en ekstern virksomhedskonsu-
lent.

Processen vil også sætte sit præg på

Muskelsvindfonden i det korhmende
halve år. I Muskelkraft vil der bl.a. blive
fokuseret på nogle vigtige emner. Nu er
det nemlig medlemmernes tur. Menin-
gen er at få så mange synspunkter frem
iom overhovedet muligt, så Muskels-
vindfonden også i de kommende år kan
leve op til sit formål: At være interesse-

Af Evald Krog, landsformand

organisation for mennesker med mu-
skelsvind.

Alt sammen skal munde ud i PLAN 95,
som skal være arbejdsplan og rettesnor
for de kommende års arbejde. Derfor
håber jeg, at så mange som muligt vil
give deres besyv med i den kommende
iia. Hvad forventer medlemmerne af
Muskelsvindfonden? Er VB-centerets til-
bud passende, eller er der andre behov
at dække? Hvilke politiske mål skal vi
slås for? Hvordan skaffer vi flere indtæg-
ter til foreningen? - For blot at nævne
nogle enkelte eksempler på de spørgs-
må|, det vil være rart at få medlemmer-
nes bud på.

Det siger naturligvis sig selv, at der i

en levende og sprudlende forening kan
fremkomme langt flere ideer, end vi
med vores betrængte økonomi har råd
til at realisere; men så må vi prioritere,
og navnlig af den grund er det vigtigt at

vide, hvad det er medlemmerne sætter
højst.

Vi, der dagligt er meget aktive i Mus-
kelsvindfonden, kan godt blive tilbøjeli-
ge til at mene, at alt er såre godt, at in-
tet kan gøres bedre. Men så er det med-
lemmernes opgave at lede os på rette
vej ved at give udtryk for ønsker og
behov. Jeg glæder mig meget til at få en
god vejledning fra medlemmerne, o.g

feg ser meget frem til den kommende
tids debat. Jeg håber, at vi på landsmø-
det i maj måned kan fremlægge PLAN
95 og få en god debat.

Der er organisationer nok, som går i

stå, når de når en vis alder. En sådan or-
ganisation må Muskelsvindfonden al-
drig blive. Tværtimod gælder det om, at
vi holder os i form, nu hvor vi har nået
den alder, hvor bilmave og rødvinsnæse
ellers kendetegner den typiske organisa-
tion. Vi skal bevare vor ildhu og vild-
skab.

I en sådan debat kan der naturligvis
fremkomme uenigheder. Det kan måske
synes ubehageligt; men det er jo netop
gennem uenigheder, at'vi når videre.
Meningerne skal brydes, og så tager vi
sammen et skridt videre. jeg vil oveiho-
vedet ikke beklage, hvis vi skal igennem
et par skarpe debatter. For mig er skarp
debat en styrke - manglende debat er en
svaghed.

Så lad os tage fat på opgaven og finde
ud af, hvad vi vil med Muskelsvindfon-
den.

Og lad mig så ønske jer alle sammen
et godt nytår. Jeg er sikker på, at det ik-
ke bliver kedeligt!

TEKST RUNE T. KIDDE , TEGNET AF I{ENRIK REI{R
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mål at forbed-
re vilkårene for folk med muskel-
svind. Det sker qennem stØtte til
forskningi, ved op-lysning og ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5.000 dans"kere, dir har en
muskelsvindsygdom.

Sekretariat:
Vesteryang 40 - 41
8000 Arhus C.
tlf.86 13 97 77
telefax. 36 18 80 75
Giro 901 11 l0

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf.86't3 97 77

Brøndby Møllevej 2
2605 Brøndby
tlf. 43 43 48 55

Udviklingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf.86 13 97 77

Klinik for fysioterapi:
Vestervang 40
8000 Arhus C.
tlf. 86 19 10 23

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

Socialrådgivning:
Onsdag 9.30-14.30, tlf.43 43 45 60
(kl. 19-21, 11t. 31 67 94 17)
VB,-Centret,. Brøndby Møllevej 2,
2605 Brøndby.
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HVAD fÅn Vt FOR PENGENE? - Sundhedsøkonomen Anita Alban
vil bruge samfundets opfattelse af andres livskvalitet som et redskab
til prioritering.

- SYGDOMMEN STYRER |KKE MtN HVERDAG - Anette Madsen
har i.1.5 år haft sygdommen Myasthenia Gravis. I dag har hun dertids-
arbejde og vil gerne adoptere et barn.
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- Muskelsvindfonden har søsat et organisationsudviklings- 
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MENER DU? - Muskelkraft inviterer tit debat om organisatio- 

IU

lf.f;T 
I FARTEN ' om slangen "Python" og duoen "Haugaard- Eil

FRA SIDELINIEN - Uretfærdig politikerlede
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1O SPøRGSMÅL - En medarbejder, en leder, en bestyrelsesformand
og et repræsentantskabsmedlem giver deres bud på de væsentligste
spØrgsmå I i organisationsudvikl ingsprojektet.

EN FAMILIE PÅ MALTA - Muskelkraft har besøgt familien Di
på Malta. Sønnen John Paul har Duchennes muskeldystrofi. 
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Forsidefoto:
- Jeg har prØvet at spille rundbold
og været fem meter oppe af
skateboard-rampen, siqer Anette
Madsen, der heller ikkeQår af vejen
for en pot billard.
Engang måtte hun bruge kørestol.
(Foto: Nils Juel Berg)
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BOLIGPROJEKT
HÆDRET

Ergoterapeut Nina Bindslev tildelt pris for
sin udførelse af Muskelsvindfondens bolio-
projekt,. lo1n_- kaldes "et utroligt godt å"-
bejdsredskab".

Af Gerda Steen Larsen

Nina Bindslev blev dette års
modtager af Ropox-Prisen, et
rejselegat på 10.000 kroner,
for sin udførelse af Muskel-
svindfondens boligprojekt,
der i rapporten "At leve med
et barn med muskelsvind"
blev offentliggjort i juni 1991.

- Du har gjort en særlig
indsats, ikke mindst for faget-,
men også en indsats, der vil
få stor betydning for mange
uden for ergoterapeuternes
rækker, og her tænker jeg
ikke mindst på familierne
med handicappede børn, sag-
de Kirsten Skyhøj, hjætpå-
middelfirmaet Ropox i Næst-
ved, da hun overrakte prisen
ved en uformel højtidelighed
i firmaets lokaler mandag
den 25. november.

Til stede var repr.æ-
sentanter for firmaets ledel-
se, Ergoterapeutforeningen
og Muskelsvindfonden samt
en repræsentant lra Nina
Bindslevs kolleger på Hjælpe-
middelcentralen i Holbæk,
som havde indstillet hende til
prisen. Desuden deltog den
tidligere leder af Ergotera-
peutskolen i København og
medlem af bedømmelsesud-
valget, Esther Petersen.

- Sammen med en video-
film udgør rapporten et utro-
ligt godt arbejdsredskab for
kommunale sagsbehandlere,
terapeuter, arkitekter, hånd-
værkere og andre.

n
o

I.
ot
fr
o
l
o
f

ceforbruget, dvs. finde balan-
cen mellem problemets stør-
relse og de ressourcer, der
anvendes på at løse det.

- Risikoforvaltning og bru-.
gertilfredshed: At iesu"ltatåt'
skal foreligge på det tids-
punkt, hvor behovet er der,
ikke for tidligt og ikke for
sent.

reklameplakat, påtrykt hendes navn og datoen for prisoverrækkelsen. Tv
Jette Møller, Muskeisvindfonden, som vir leder af boiisir"liit"L'"'""" '

- Som vi ser rapporten, vil
den være med til at fremme
fagets kvalitetsniveau og væ-
re en stor hjælp og støtte for
sagsbehandlere, som tit står
usikre og famlende, når det
gælder store og ofte meget
bekostelige ombygninger,
sagde Kirsten Skyhøj videre
om motiveringen.

Tak til Muskelsvindfonden
På ergoterapeutforeningens
vegne udtalte ergoterapeut
Bolette Bendixen, at forenin-
gen ved sin bedømmelse især
havde lagt vægt på, at pro-
jektet havde bidraget til en
kvalitetsudvikling af faget,
og at det var udført i en bru-
gerorganisations regi.

I sin takketale fremhævede
Nina Bindslev, at det var Mu-
skelsvindfonden, der havde
taget initiativ til projektets

udførelse, og at det for hen-
de havde været et stort privi-
legium i en periode at kunne
arbejde så intenst på eet om-
råde. Hun kunne ønske, at of-
fentlige institutioner, hvor de
fleste terapeuter er ansat, vil-
le påtage sig det samme an-
svar.

For hende var der ingen
tvivl om, at den kvalitetssik-
ring, som fremgår af rappor-
ten, drejer sig om ergoterapi;
det er en beskrivelse af prak-
sis, og analysen af det meget
store materiale, hun havde
indsamlet, havde vist sig at
stemme helt overens med de
elementer, der indgår i

WHO's principper for kvali-
tetssikring:

- Den professionelle udfø-
relse/tekniske kvalitet skal
være itop.

- Hensyntagen til ressour-

Brugere og forvaltninger
Endelig rettede Nina Bindslev
en tak til projektets leder,
ergoterapeut Jette Møller,
Muskelsvindfonden, for godt
og lærerigt samarbejde.

Jette Møller henviste til
baggrunden for, at projektet
blev sat i gang: Erfaringer i

Muskelsvindfonden med boli-
gændringer, der i sig selv
havde givet gode resultater,
men som på grund af sagens
torløb havde efterladt ned-
kørte og frustrerede familier.
Jette MØller_ gjorde det klart,
at Nina Biridslev var blevet
håndplukket til projektet,
roste hendes systematiske
arbejdsform og takkede hen-
de for at have insisteret på, at
ikke alene brugerne, men
også forvaltningerne skulle
inddrages i projektet.

Sammen med prisen fik Nina
Bindslev (th) overiakt et indrammet
eksemplar af firmaet Ropox,

tr



LIVET ER IKKE DET VÆRSTE MAN HAR
OG OM LIDT ER KAFFEN KLAR

Skriver Bennv Andersen i visen om Svantes
lykkelige daSi (t 972). Hvad er livskvalitet?

Livskvalitet

Af lørgen leppesen

Den gærer og bobler.
Flere og flere ytrer sig om

den, grupper nedsættes, rap-
porter skrives, bøger udgives.

Bliver den snart til praktisk
politik i Danmark? Sådan er
det allerede flere steder i ud-
landet, USA og England især.

En ytring: "Hvordan kan
man tro det muligt at sætte
lighedstegn mellem et tal og
et så luftigt, vanskeligt og
diskutabelt begreb som livs-
kvalitet?" (Fra debatindlæg
af forfatter, forlaegger og di-
alysepatient Poul A. Jørgen-
sen i Jyllands-Posten 1.9.91
med overskriften "Sundheds-
økonomer - en afart af men-
neskeheden").

En gruppe: "ArbejdsgruP-
pen for livskvalitetsforskning
i København", hedder en
tværfaglig gruppe bestående
af en snes læger, psykologer
og andre akademikere. De
præsenterede sig selv og lidt
af deres diskussioner i Uge-
skrift for Læger nr. 31, 1991.

En rapport: "Livskvalitet. Et
element i medicinsk priorite-
ring." er navnet på en 81 si-
der lang udredning, som Det
Etiske Råd netop har fået fo-
retaget af kultursociologen
Line Hahnemann.

En bog: "Livskvalitet og
etisk prioritering" er titlen På
et værk, som Nyt Nordisk For-
lag Arnold Busck udgiver om
kort tid. Det er skrevet af en
filosof, en sundhedsøkonom,
en lægeprofessor og en fors-
ker i husdyrs adfærd.

Nyt ord
Livskvalitet er i fokus. Men
hvad er det, de snakker om?
Hvad betyder begrebet?

Det er umuligt at svare
klart på. Selve ordet livskvali-
tet er i sig selv af nyere dato i

almindelig dansk sprogbrug.
Dansk Sprognævn har det
med i "Nye ord i dansk 1955-
75", hvor det fremgår, at or-
det første gang er anvendt i

en artikel i dagbladet Politi-
ken i" 1970. Man mener, det
stammer fra engelsk, "quality
of life". Senere er ordet også
kommet med i Nudansk Ord-
bog, men uden nogen egent-
lig forklaring på betydnin-
9en.

Sagen er, at begrebet bru-
ges vidt forskelligt. Med for-
skellig betydning, formål og
metoder. lfølge førnævnte
Line Hahnemann stammer
det oprindelig fra USA, hvor
det efter 2. Verdenskrig refe-
rerer til materielle goder,
men senere udvides til at om-
fatte mange sider af den en-
keltes tilværelse. Fra sidst i

60'erne vokser begrebet frem
i humanistiske og samfunds-
videnskabelige kredse og bli-
ver en slags erstatning for el-
ler udvidelse af begrebet vel-
færd.

Men er der tale om et vi-
denskabeligt begreb? Det
strides de lærde om. Nogle
mener, det er eller kan udvik-
les til det og derfor også kan
operationaliseres, det vil sige
bruges til analyser og afgørel-

ser af, om noget er bedre end
andet, om rigtigt og forkert.
Andre mener, at livskvalitet
er et rent filosofisk begreb.
Og noget, som kun det enkel-
te menneske kan algøre for
sig selv.

Sundhedsøkonomi
I de senere år er begrebet
livskvalitet for alvor dukket
op i en konkret, politisk sam-
menhæng. Nemlig som et in-
strument for sundhedsøkono-
mer til at undersøge hvilke
typer behandlinger, der giver
det største afkast. lkke bare i

vundne leveår, men også i

kvaliteten af de vundne leve-
år. Meningen er, at politiker-
ne hermed skal gives et red-
skab til at prioritere sund-
hedsudgifter. Hvad gør, i for'
hold til investeringen, størst
nytte samfundsmæssigt set?
Hjertetransplantationer eller
respiratorer til muskelsvind-
ramte eller hofteoperatio-
ner? For eksempel.

Sundhedsøkonomernes te-
orier er netop økonomiske
teorier. De har ikke udgangs-
punkt i filosofiske, etiske eller
moralske problemstillinger.
Derfor er de også omstridte
og tages nu i stigende om-
fang under kritisk behandling
af filosoffer, læger og andre,
der beskæftiger sig med be-
grebet livskvalitet.

Sundhedsøkonomerne for-
svarer sig med, at der i dag
foregår en skjult prioritering i

sundhedsvæsenet. Læger,

stærke patientforeninger,
medierne osv. atgør ukon-
trolleret og usynligt hvilke
patientgrupper, der vinder
bevillingerne. Det sker ikke
på baggrund af en åben de-
bat med efterfølgende poli-
tisk beslutning.

Den hastige udvikling af
nye behandlingsmetoder er
også et sundhedsøkonomisk/
politisk argument for beho-
vet for en klar prioritering.
Der er ikke resurser til det he-
le, vi må vælge, siger de. Og
når vi nu ska/ vælge, bør det
så ikke ske ud fra en vurde-
ring af hvad, der gavner
mest?

Kvalitetsjusterede
leveår
Sundhedsøkonomernes frem-
herskende instrument eller
metode kaldes QALY. En for-
kortelse af det engelske 'Qua-
lity Adjusted Life Years', på
dansk'kvalitetsjusterede le-
veår'. Der er i virkeligheden
tale om flere forskellige me-
toder, især udviklet i USA,
Canada og England, men de
går allesammen ud på at sæt-
te værdier på kvaliteten af
det liv, en patient har efter
en behandling.

Det kan for eksempel gøres
ved at spørge de pågældende
patienter selv. Men for sund-
hedsøkonomer og politikere,
der leder efter en metode til
at vælge mellem patient-
grupper, er det ikke særligt
anvendeligt. For patienterne

I
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Hvorda n er livskval iteten ?
Sundhedsøkonomerne vil bruoe
beg rebet " kva I itetsj usterede "
leveår" som et redskab til at
pri or ite re su n d h edsudg iftern e.

vurderer så godt som altid
deres livskvalitet efter en gi-
ven behandling meget højere
end udenforstående. De væl-
ger subjektivt. Det er doku-
menteret af flere undersøgel-
ser.

Sundhedsøkonomer og po-
litikere har derimod brug for
et slags "objektivt" mål for
livskvalitet, og derfor har
man konstrueret sindrige
metoder (kaldet "flerdimen-
sionelle nytteanalyser"), hvor

andre (et repræsentativt ud-
snit af befolkningen f .eks.)
angiver, hvordan de tror, de-
res livskvalitet vil være efter
en given behandling.

QALY i Danmark
QALY bruges ikke endnu i

praktisk politik i Danmark,
men den er formentlig på vej
til det.

Danske sundhedsøkono-
mer har allerede længe arbej-
det med metoderne, og for

nylig udsendte Dansk Syge-
hus lnstitut, som er en forsk-
ningsinstitution styret af am-
terne, en bemærkelsesværdig
rapport om økonomisk vur-
dering af behandlingen af
ekstremt små nyfødte. Heri
har man for første gang her-
hjemme brugt en un-deriøgel-
se af et udsnit af den voksne,
danske befolknings holdning
til kroniske helbredstilstande
for at vurdere nytten af en
behandling.

I staten Oregon i USA har
QALY sammen med andre
metoder (offentlige høringer
mv) dannet grundlag for bud-
getlægningen af sundheds-
udgifterne for 1992. En prio-
riteringsliste med 714 diagno-
ser og tilsvarende behandlin.-
ger blev stillet op, og nu har
man udvalgt og prioriteret
514 af dem. Resten behandles
ikke.

Også i England anvender
man QALY til prioritering.

Muskelkraft indleder i dette
nummer en artikelserie om
livskvalitet, og på de næste
sider lægger vi ud med et in-
terview med sundhedsøko-
nomen Anita Alban.

I den kommende tid vil vi
bede filosoffer, læger, øko-
nomer, politikere og andre,
der professionelt beskæfti-
ger sig med begrebet, levere
bidrag.

Men vi vil også inddrage
menigmand, lægmand, den
almindelige borger, bruger-
ne, eller hvad man nu kalder
ham og hende. De er indtil
videre kun sjældent kommet
til orde i debatten.

Kort om QALY
Følgende er citeret fra artikel
af sundhedsøkonom Anita Al-
ban i bladet Journal, nr.4
1 990.

" Kvalitetsjusterede leveår,
som i den omfattende en-
gelsksprogede litteratur hed-
der Quality Adjusted Life Ye-
ars (QALY's), bygger på den
grundantagelse, at mennes-
ker er villige til at ofre en
mængde leveår til gengæld
for en øget livskvalitet. Lad os
tage to fiktive eksempler:

- En mand, som er 53 år, får
konstateret let forhøjdt blod-
tryk. Hans forventede restle-
vetid er 20 år under forud-
sætning af perfekt sundheds-

tilstand og '19 år, hvis hans let
forhøjede blodtryk ikke be-
handles. Vælger lægen at
behandle resten af mandens
levetid = 20 år, vil kvaliteten
af leveårene imidlertid falde
fra 1 til 0,95 på grund af bi-
virkninger ved medicinen.
Nytten af behandlingen målt
i kvalitetsjusterede leveår er
0,95 x 2O ='19 - eller nøjagtig
det samme, som hvis lægen
undlader behandling (1x19 =
1e).

- En mand, som er 53 år, får
konstateret stærkt forhøjet
blodtryk. Hans forventede
restlevetid er 20 år under for-
udsætning af perfekt sund-

hedstilstand og '15 år, hvis
han ikke behandles. Hvis
manden ikke behandles, vil
han i de 1 5 restleveår have en
sundhedsstatus på 0,80 på
grund af sygdommen = 12
kvalitetsjusterede leveår. Nyt-
ten af behandlingen målt i

kvalitetsjusterede leveår
medfører imidlertid ikke blot
en forlængelse af livet på 5
år, men også en forøgelse i

kvaliteten af leveårene, idet
behandlingen også medfører
en forbedring af sundheds-
status fra 0,80 til 0,90 - ialt
opnås således 0,90 x 20 = 18
kval itetsj usterede leveår. "
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HVAD FAR VI FOR
PENGENE?

Samfundsmoralsk for-
kastelig kalder sund-
hedsøkonomen Anita
Alban den måde, re-
spiratorbehandling til
mennesker med mu-
skelsvind er blevet
indført på. Den er et
resultat af pression
og ikke en åben prio-
ritering af helhedens
interesser.
Hun vil bruge sam-
fundets opfattelse af
andres livskvalitet
som et afgørende
redskab til fordeling
af sundhedsvæsenets
resurser.

Livskvalitet

Af Jørgen leppesen

- Jo, det er på vej. Vi bliver
nødt til at tage stilling. At
have et redskab, siger sund-
hedsøkonomen Anita Alban.

Det, som er på vej, er nye
metoder til at prioritere i
sundhedsvæsenet. lsær de
såkaldte QAlY-metoder, der
går ud på at belyse nytten af
de investeringer, man foreta-
ger, ved at vurdere den livs-
kvalitet, som behandlingerne
resulterer i (om QALY se side
6-7).

- Hvad pokker skulle man
ellers give folk som udgangs-
punkt? Vurdere hvad det kos-
ter, og hvad man får ud af
det, spørger Anita Alban, derF

T
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Sundhedsøkonom Anita Alban.



i mange år har a.rbejdet med

oÅrY," senest i raPPorten
)Pitiit"ting i sundhedsvæse-
.;i."Øk;;"-tisk vurderins af

Uåh"natingen af de ekstremt
IÅa-nv+øo1e i Danmark"' En

ånufutå, som i PrinciPPet kun-

n" (uu" drejet sig om nYtten

;i ";;h;'' behåndlins På

sundhedsområdet'-''Hun 
år. cand'Polit' og afde-

finoiieaer i Dansk SYgehus ln-

stit"ut (DSl), som er en selv-

"ll"å" iotikningsinstitution i

(åU"nhuun med cirka 40 an-

tått". ost stYres af amterne
åg lin"nti"rei delvist af dem'

te politikerhoveder' Derfor

har be berøringsangst, mener

hun.""-'ru"n nu er de Presset så

hårdt På resurserne, at de må

ii^0" ira af efter hvilke krite-

ii"i oå 
"it 

fordele' Eller finde

"J 
åt, om de overhovedet tør

have nogen kriterier'-Hun 
ånklager også læger-

ne.""- L*o"rne har groft for-
sømt atiinde ud af, hvad der

i;i;;t; ende kom ud af deres

inat.tt. Udover at konstatere
huoi *ung", de har oPereret'

- Faktisk foregår der mas-

ser af ting, som ikke nYtter

Muliqt at vurdere den livs-

kvaliiet, som Patienter oP-

når.""wtun her nYtter det ikke

først oq fremmest at spørge

J"t-iåntåtn". - Hvis man lader

årrå.-J", fejler noget, atgøre.',

;;;?;;t"t;erne s-kal hen' vil

t"* +5 et fuldstændig for-
;;;;o;. uitt"o". Peneene vil

u-t"-ntugt oP til de dårligste
r,ilrrurtiql. KæmPedYre ^be-
iiånorlÅ6"t, som koster måske

Tooooo"t roner om året i et

man ikke s4ørge de Pågæl-
dende selv?--- 

Jo, det kunne man meget

vel. Det kommer an På hvad'

oålitik"rn" vil have besvaret'
furån ftuit det eneste, de øns-

["i. "t 
at Prioritere På tværs

*åb-"n lång række andre

t"tf."i så er-det i og for sig

ikke interessant, hvad de Pa-

Politikerne Prioriterer
nnli. Åruun kritiserer Politi-
tå;;; iåi.t stikke hovedet i

fusr.ån.- nt lade som om de

ir.i.? piiotiterer, selv om de i

ui*eiiql'teOen altid har gjort
det.

- Vi kan io se, at resurserne

oår-derheÅ og ikke derhen'
Fåiititurn" har-nærmest ladet

;;;;;, det var en naturlov'
å;"-å iasde sådan 09 .så-

ååti.-M"n dår har hele tiden
uårut tale om en betYdelig
prioiit"ring mellem Patient-
kategorter.

- Vores opgave som sund-

hedsøkonomer er at sYnliggø-

re den Prioritering .for at ra
en diskussion, om alle nu og-

iå ei 
"nige 

i, at det skal være

råaun. vfkan se, at der er P9-
iientqruPPer, som aldrig

k;;";' til 
'fadet, som har

utroligt svært ved at trænge
ioennem''"'-"'guilt 

" gruPPer er ikke

nogetsomhelst.
- Hvilke?
- Jeg vil ikke sidde hel og

sætte navn og grupper Pa' .

- Det kunne ellers være tn-

teressant?'-'--G, 
det kunne det' Men

orøv at spørge en række læ-

å;. h;"i måset af det' de

ilåt, der er-til gavn .e1ler
blot nogen gavn' Vi har t are-

;i;;i;ti en-lans række tins'
,o"t"'it t 

"-rtar 
håft nogen ef-

fekt.'-'-- 
Xrn du ikke konkretisere

det lidt?--- 
.t"q kan tage et officielt

eksem'Pel. En bestemt tYPe

f,ufttrått oPererede man tid-
ii;;r;, selv'om det nærmest

iJ"in'g"d" tilstanden' 5å hav-

Ou *a"n dog gjort noget' Men

;;;k; it ritå' t"n i stedet'have 
brugt resurserne til at

flikt i betragtning?""-l;; 
men" På den anden si-

de mener vi, at der er et auto-
rit"i"t læqesystem, som alle-

r."d" "t På den side' Det er

deres forPligtelse at være Pa-

tiånt"rn"! ;dvokater' Plus at

;;;;; "n 
luns række lobbY-

Jirlsomrt"a"r, Patientfore-

^iÅgåi 
;"0 videre' så står vi'

ån 
-titt"uitte gruppe, i den

ånden ende og siger: Jamen'

;;;;t også os allesammen!
oåt "t 

nølt til at være noget
tværqående!

- Det er ikke hensigtsmTs-
,iot.-ai å"t "t 

fuldt løb for
iolLvisme. Det er ikke sam-

iunOløkonomist hensigts-

.i-iiiqt' og det vil heller ikke

;;;; ""t særlist eodt sam"-

fund, for nogle grupper vll ra

endnu mindre, end de har t

daq.--1 xu, du forestille dig, .a.t

disse'ieto der med at måle

ii'uåtit"ttirtterede leveår kan

holde om Patienterne'""i 
"itt"tiåheden 

er det højst

2o-io pioå"nt af det, der fo-

reoår 
'På hosPitalerne' som'h;' 

"; dokumenteret virk-

ning, tn"n"r Anita Alban'

Overordnede PrinciPPer
Ånita Alban argumenterer
.iiti tot, at det er nødven-

åiti.f urtdere nYtten af be-

f,"="Of i"s. og hun mener' det

i'uiJ uO"ttt-;t ning er muligt'

livsforløb, vil bruge Pengene'
i"å"n vi overhovedet kom-

.åi tir blindtarmsoPeratio-
nerne."-- 

Ou kan ikke, når du tilde-
ler resurser, have navne og

;';;; 
-ioran dis' Du må

iJoå-tiirrns ud frå overord-
nete princlPper, og sådanne

har vi ikke i dag'

Umoralsk beslutning
- Et voksende antal mennes-

r"i 
^åå 

muskelsvind får i dag
')åspirator' 

Det er en meget'iri 
øånunafing' som betYder'

åi Ji pag*tdlnde skal have

ni æl På re-d øg net ru ndt resten
' iltitrit'- s 

": 
h-a n d I i n g e n e r i n d -

ført efter mange års Presston'iu- 
øaJ" Muskelsvindfonden';; ;;ai" tæser' Iføtse. din

"oipråtiått" er ået moralsk for-
kert?''--- tu. samfundsmoralsk er

aet s[et På en forkastelig
åæ". o"t'er ikke sket ud fra

en helhedsvurdering o9, I

lontrrt"n.e med andre

n'Yo,5iJ;r, n skutre det være

orebet an?
' :;;i skulle have indgået i

en qenerel diskussion om

årior-it"ting. Det vil sig^e have

Iåi"t drøTtet, hvad får man

;; ;i Jet, hvilken tilværelse
;ii å; mennesker få' hvad

lå*t"t det til at koste hvert

år?""- 
Og i den drøftelse sku//e

oældende selv mener'- - M"n vil der ikke være en

tconit'itt titbage? om indivi-

di:ts rettigheder? Om retten
ii"ut- in&skrænke et andet
menneskes liv?

- lo. det vil der altid være'

ven lamf undet indskrænker
;iG-;"d" nu for nogle, q"l
It"i O.r" ubevidst' Men det
uil u-r" en Pinefuld Proces'
det skal man være klar over'

Patienter og læger
kontra økonomer'--f, t som sundhedsøkono-
mår. der leverer sådanne in-
'rtru'menter 

til i Yderste konse-

ååÅt ,{ ufgøre tiv os død''iii" 
nøat iliat tage den kon-

kommet til fadet?^"-' o"i er blandt andet de'

som iike har gode Patient-
iårånino"t, der-kan lave lob-

L""ioåiå" for dem' Patient-

kåt"qoriet, som i vores sam-

i,]nå"-uuto"r"t lavere end

;;å;". i-r eksemPel de ældre

åo-0" PsYkiatriske Patienter-
GiuoPer, hvor livet ikke er Pa

;pii,";;Å hvor folk "bare" li-

der."'riun fremhæver også ud-

uittinqen af nY medicinsk tek-

"oiåol-i* 
bn faktor' der

uå"-n' "n 
forudgående' åben

årioritering stYrer fordeling
åi i"tutt"i. Hjårte- og lever-

iianiplantationer, grå stær-

oo hofteoPerationer er eK-

l""Jr"t På nYe behandlings-
å;Å;;; slm Åæsten bliver til

"n 
;;rr"i industri", siger hun'
- Men Pengene kommer et

sted fra.'De lages fra noget

andet'

Læqernes indsats
FJilir"tn" er bange for at

pii-itåt" åbent. Det kan kos-

d. misbruqes?
6. " :b;-k"n bruges og misbru-

å n"t. Det kan stort set alt' Det

4o;5
o
å

Behandlingen af de ekstremt små
"r,;;At" ''blev 

genstand for den
' iå;å' A, ;;i; sJ n d h e d sø ko n o m i s ke
',7Åiå,åqitiå,- der inddraser

!a'i:,:;tt;:;i:,:i:xio;:'Å!{"åi
u-ndersøgelsen.



har vi ingen garanti imod. Vi
kan kun forsøge at beskrive
dem så godt som muligt og
tage højde for deres be-
grænsninger.

- Men befolkningen har en
eller anden holdning om, at
det nok er bedre at kunne
løbe selv end sidde i en rulle-
stol. Andet er det jo i virkelig-
heden ikke. Det handler om,
hvad der er væsentligt i en
prioriteri n gssa mmen hæng.
Hvad folk laegger vægt på og
så ikke kaste en masse penge
ind i nogle ting, som befolk-
ningen vurderer meget lavt
med hensyn til hvad, der
kommer ud af det.

Her ligger hunden
begravet
- Hvordan kan man komme
udenom at spørge de men-
nesker, hvis livskvalitet det
handler om? Kan man få et
sandt svar uden at spørge
dem?

- Nu er det ikke den subjek-
tivt oplevede livskvalitet, vi
måler. Det er kvaliteten af
behandling, som andre ople-
ver den. Og det hænger da
meget på, om man kan indle-
ve sig. Det er korrekt, at her
ligger hunden begravet.

- Det er klart, at der er en
konflikt mellem den enkelte
og det, vi kalder samfunds-
planet.

- Kan du argumentere for,
at det ene er mere rigtigt el-
ler sandt end det andet?

- Nej, men de kan knageme
heller ikke argumentere for,
at deres er mere rigtigt.

- Handler det i virkelighe-
den om politik og ikke om
videnskab? At det er et poli-
tisk valg, når man opstiller
sådanne metoder?

- Ja, det er korrekt. Det er
et valg om at have et sam-
fundsplan. Finde metoder,
der kommer op på samfunds-
planet som et alternativ til
det eneste, vi har nu, nemlig
lægerne og patienterne på
individplanet.

Kan vi bære det moralsk?
- Har man undersøgt, hvad
patienter mener om meto-
derne?

- Du mener, man skulle gå
ud og spØrge dem, om man
måtte bruge sådanne meto-
der. Det ville være helt uin-
teressant. Og det ville kræve
et kæmpe oplysningsarbejde,
for at folk ville kunne forstå
metoderne.

- Det handler jo om dem?
- Ja, men det handler også

om alle os andre. Det handler

- Jeg har selvfølgelig spekuleret
meget over, hvad pokker det
egentlig er, vi qør her. Om vi
egentlig kan bære det moralsk at
være med til at stille sådan nogle
lister op, siger Anita Alban.

T
o
9
o
o
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ikke bare om dem. Det er en
fuldstændig ignorering af al-
le andre mennesker at tro, at
det bare handler om en selv.
Det gør det ikke. For der er
nogle andre, som bliver tabe-
re et andet sted. Det er et for-
søg på at tilgodese andre og
vælge med åbne øjne.

- Vores forpligtelse ligger
på helheden, ikke på den en-
kelte.

- Jeg har selvfølgelig spe-
kuleret meget over, hvad
pokker det egentlig er, vi gør
her. Om vi egentlig kan bære
det moralsk at være med til
at stille sådan nogle lister op.
Men vi gør det jo ikke, fordi
det er den endelige liste. Vi
gør det for at få en diskussion
af basis, så folk ved, hvad de
diskuterer.

- Det er jo grotesk, at vi i

dag kun diskuterer, hvad det
koster og ikke også, hvad det
nytter.

Fundamentet for QALY
- Du har skrevet, at der er et
salidt teoretisk grundlag for
QALY. Hvad mener du med
det?

- Der mener jeg, at tilbage i

1930'erne udviklede to fors-
kere (Morgenstern og von
Neumann, red.) en teori om

hvordan, man træffer beslut-
ninger under pres, under stor
usikkerhed. De teorier er i

dag baggrunden for blandt
andet megen medicinsk be-
slutningstagen. Det er meget
matematisk opbygget og
bygger i stort omfang på
sa ndsynl i ghedsberegn i nger
ved hjælp af computertekno-
logi. Og teorierne er i vid ud-
strækning empirisk afprøve-
de.

- Hvem er dine kritikere
fagligt set? Er der økonomer,
som stiller spørgsmålstegn
ved det solide teoretiske fun-
dament?

- Der foregår løbende en
diskussion. Men vores kritike-
re findes i international sam-
menhæng, blandt andet i eu-
ropæiske og nordiske foren-
inger for sundhedsøkonomer.
Der er også et netværk på
verdensplan. Herhjemme
møder vi ingen faglig kritik.

- Møder I modspilpå anden
måde?

- Ja, I kan jo selv være med
til at fremme debatten. Vi har
ikke noget at skjule.

- Og sandsynligvis vil mas-
ser af læger hade os. Det ge-
nerer os ikke. Det er da helt
tydeligt, at der ligger konflik-
ter i forhold til dem. Vores

teorier er ikke spor interesse-
ret i deres verden forstået på
den måde, at vi interesserer
os for, hvad tværgrupper
mener.

Sundhedsvæsenet i
centrum overalt
Anita Alban er ikke itvivl om,
at QAlY-metoderne vil kom-
me til at spille en meget stør-
re rolle herhjemme. Blandt
andet fordi sundhedsvæsenet
i de kommende år vil blive
centrum for voldsomme dis-
kussioner. Det er en udvik-
ling, som er entydig i det
meste af den vestlige verden,
siger hun og spår, at såvel det
næste parlamentsvalg i Stor-
britannien som det kommen-
de præsidentvalg i USA i me-
get høj grad vil blive afgjort
på sundhedspolitiske spØrgs-
må1.

- I USA fordi alt er eksplo-
deret, og folk ikke har råd til
forsikringssystemerne. Det er
gået amok derovre og viser i

parentes bemærket nok den
værste side af kapitalismen.

- I England bliver det sund-
hedsområdet, der afgør, om
Labour eller de konservative
skal have magten. Det er helt
sikkert.

n



I SYGDOMMEN
STYRER IKKE
MIN HVERDAG

Siqer Anette Madsen, 4"t i 15 år har lidt af

'J]'f s:Iffiå H!,T:1T fr , 8å?x'i 
" 

å $??' J 3[

barn.

Af lb Hagner

En halv snes kilometer sYd for
ninqsted ligger Ørslev - en

ii;;å;ti; tiålt " 
med oP mod

r]do-o i,iouvggere' BYens sta-

tion er blåvet nedlagt' .men
å"J"n.un"t Stationsvej er

6iU"ftotAt. I nr. 37 - det rosa-

iåiuå0" Parcelhus - bor Anet-

tå vuot'"n sammen med sin

kåreste, Rene, to legesYge

tåit" og en schæferhtlnd'
Anet[e serverer kaffe og

kaoe.' lBruoer I sukker?
Hrn 

-tt"nt"r det hurtigt i

tø[[ån"t og sætter sig til ret-

te i sofaen med benene truK-

t"t oP under sig' Anette er

"itåf 
bg sPrudlende' øjnene

ioirt"t å+ tiu, og når hun for-
åii;r, unders{reges ordene

med nærmest sYdlandsK ml-

Hun var "et ganske almin-

deligt barn", der gik i ung-

ååititr.tun, var sPejder og

tiente lidt lommepenge veo

;i i;b" rundt med "Dagbla-
ååt; - den lokale avis' som 3-

IJtiq begYndte hun i danse-

rk;i;il o! rrvao kunne det

il[" "*rå 
blevet til? lnden

Åun nf"u sYg, nåede hun- 
1,t

deltaqe i en turnering - oven I

[åu"f om et dansk mester-

t["U-. r skolen fungerede hun

p5 niveau med kammerater-

de øvrige.

I?fi',fl"'årT# skete der

"og;t, 
t;t vendte oP og ned

oå hendes liv.
Det var På sPejdernes

landsleir i Frederikshavn'
rruoii"b Pludselig ikke kunne'tr"å'ii"t"bt" ting som at lYne

iuÅiasen 
'i soveposen eller

6akke teltet sammen' Arme-

;;';;t uden kræfter og ville

ilt" lvttt". Da jeg kom hjem'

iå;;l;s ikko k-omme oP af

iliop"in6... Der var så en

;;ilt på 14 dase, hvor .alt
irnå"tå0" normålt, men der-

"ttll- 
O"gyndte jeg at tabe

ii,in stoiåtast<e' Jeg kunne

iii[e stcrive På tavlen, og kun-

n" it t " hjælPe med oPvas-

[en derhjehme' Min mor tog-

det i starten som et udslag af

ååvensran. "Nu må du tage

diq sammen", sagde hun'-'i 
.rrtninq en a{ 1971 sendte

Rnettes læ-ge hende til Diana-

f rnO. huoi neurologen kon.-

staterede sygdommen' ra-niåifrospitatet-ti 
t< hun fjernet

iuå*ui-inritlen) og fik medi-

.i;tk behandling' Trods det

udviklede sYgdommen srg

med foruroligende hast'
- Jeg tog min '10' klasse og

tt"ti"å" på rrc, men måtte

stoppe, da sYgdommen acce-

iåiåå.j", lis-elom jes måtte
holde oP med dansen og

spåiOertiu"t. De. fleste af mine

uånn"t og veninder faldt fra
åiiåir'ana""n - kun tre holdt

ne - oQså På boldbanen' og I

"å"tir.'[råne 
hun følge med

mik.""Ånette er lige fYtdt 30 år

oo'Å"i tåt sig Tor,-at hun vil

6tuå-es år g-ammel - midst!

;;; h* væåt sYs halvdelen

"i 
iit rit, så det ei ån solstråle-

ttirtorie, at sYgdommen' MY--

;;il;"i; G'.u-it, i das er så

iiåq"i unuer kontol, at hun

[u-n'p"tt" et deltidsjob. t?I
fritidsPædagog - rullestolen
ili"u p"ntioieiet for 1o år si-

den.

- Det er vigtigt med et solidt

lriaå*åÅt,' åij'aeY har ies hart
'ååiiå'Å'Ål"sti a"1ris" brddle og i
Zzi'ir;t"'iå6rt "r famitie, der har

L'rii;i ,id";i Pa atte måder' siser

Anette Madsen.

ved.' - 
- O"t et vigtigt med et so-

lidt fundament, og det har

i"o hut gennem nogle dejli-
t-"-urøOrå og i det hele taget
ån Jimilie, 

-der har bakket

*io to På alle måder' og jeg

traiOe en rar kæreste, som

ååtåitæt"de mis' Men På et

tiåsåuntt skiPPede jeg ham'

ieo-mente, dei var sYnd' han

roildte sit liv På at sidde veo

.I."i"no"n og holde mig i-riintånlH"n 
skulle da ud og

taqe del i livet'--1 
t stanen var det ikke no'

get stort tab at miste venner'

o
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- I det hele taaet var det
forbløffende, som sigdommerl var
med til at forstærke sanseind-
trykkene...bare den lykke det var at
kunne gå ud og blive våd i regnen.

ne, for sygdommen fyldte det
hele. Senere blev det et pro-
blem: De var nogle røvhuller,
der svigtede.

Mange nederlag
- Jeg levede i min egen lille
verden. Min mormor måtte
hjælpe mig op om morgenen
og give mig mad. jeg havde
også svært ved at synke og
var stolt, hvis jeg en dag selv
kunne gå over og tage en
bog og gå i seng igen - så var
den dag reddet.

- Der var mange nederlag i

de år. Jeg forsøgte at tage en
uddannelse, men måtte drop-
pe det. Da jeg var 17 år, blev
jeg tilbudt invalidepension.
Men jeg sagde nej og spurg-
te, hvad er det, I er i gang
med? Jeg har krav på at prø-
ve nogle ling, før jeg kasse-
res.

- Så havnede jeg på Eg-
mont Højskolen i Hou og kom
i kontakt med Muskelsvind-
fonden. De to ting betød, at
jeg mere eller mindre bevidst
begyndte at forstå min syg-
dom.

- Jeg har hele tiden haft et
pragmatisk forhold til syg-
dommen. Det har været min

måde at overleve på. Måske
var det heldigt, at jeg blev
syg som 15-årig, for jeg har
stille og roligt lært at leve
med sygdommen.

- I starten havde jeg svært
ved at få hjælp fra-Ringsted
kommune. De tog det ikke
alvorligt. En dag, hvor min
mor havde kørt mig ind til
kommunen, kunne jeg plud-
selig ikke rejse mig, og en
sagsbehandler måtte slæbe
mig ned i bilen. Siden var der
ikke problemer. Hjælpen er
droslet ned itakt med, at min
tilstand blev forbedret. I dag
betaler kommunen min mor
nogle timer om ugen for at
hjælpe mig, og den hjælp
skal jeg have resten af mine
dage.

Lykke er
Gennem årene blev det til op
mod et par hundrede besøg
på Rigshospitalets neurome-
dicinske afdeling, hvor hun
blev "en del af familien".

- Efter en række plasma-
behandlinger på Rigshospita-
let begyndte det at gå frem-
ad. Det var en fantastisk op-
levelse, den dag da mine tyg-
gemuskler var blevet så go-

de, at jeg selv kunne tygge
min bøf. I det hele taget var
det forbløffende, som syg-
dommen var med til at for-
stærke sanseindtrykkene...
bare den lykke det var, at
kunne gå ud og blive våd i

regnen.
- Jeg gik på HF et par år,

flyttede hjemmefra, fik 40
timers hjælp... og da jeg fik
kørekort, græd jeg af glæde.

- Og så besluttede jeg, at
nu ville jeg være fritidspæda-
gog. På Børnehave- og Fri-
tidspædagogseminariet i Sla-
gelse klarede jeg de tre år på
lige fod med de øvrige undta-
gen i bevægelsesfagene:
Boldspil og rytmik, fortæller
Anette.

Gennem de seneste treet-
halvt år har hun arbejdet som
pædagog. Lige nu er hun 25
timer om ugen i den integre-
rede institution, Højbyhus,
hvor hun blandt andet er
støttepædagog for to psykisk
handicappede.

- Jeg holder af at gå på ar-
bejde, men hvis jeg arbejder
fuld tid, er jeg fuldstændig
flad og flere dage om at kom-
me over det...

- Jeg har ikke været ude

for, at jeg ikke kunne klare
en opgave på grund af my-
asthenien. Personalet har få-
et at vide, at jeg har sygdom-
men, men jeg fortæller det
ikke uopfordret til børnene.
Hvis de spørger: Hvorfor spi-
ser du piller, så får de selvføl-
gelig forklaringen, siger
Anette, der tager medicin
hver fjerde time - dog ikke
om natten.

Hun skal til lægeundersø-
gelse hvert halve år på Rigs-
hospitalet og er indforstået
med, at sådan skal det fort-
sætte.

Sig ja til behandling
- Jeg tror, at myasthenikere
er underbehandlede. Det
handler måske også om viljen
til at lade sig behandle. Nogle
siger, at de ikke vil lade sig
behandle medicinsk, fordi der
er bivirkninger, men så er det
fordi, de ikke er syge nok. Der
er bivirkninger, men de er
minimale i forhold til det løft,
jeg har fået. >



Anette holder af sit arbeide på
Højbyhus, hvor børnene fcir tiden
blandt andet støber julelys.
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- Hvis man har mulighed
for plasma-behandling er, bør
man sige ja - også den fem-
ogtyvende gang. Det er
deprimerende at se myasthe-
nikere, der ikke har gjort
fremskridt gennem de senes-
te 10 år... Jeg må understre-
ge, at det et min personlige
holdning. Det er noget ieg
mener.

- Har det ikke noget med
tro at gøre?

- lkke i mit tilfælde. Jeg
snød døden, men da man sat-
te behandlingen i gang, hav-
de jeg ingen tro på, at det
skulle lykkes. Jeg havde tidli-
gere fået plasma-behandling,
der kun gav en kortvarig bed-
ring.

- Hvordan har du holdt
humøret oppe?

- Jeg har hele tiden haft en
kraftig livsgnist spædet op
med sort humor, for ind imel-
lem kunne sygdommen være
tragikomisk. På et tidspunkt
kunne jeg hverken tygge eller
synke maden, så en sygeple-
jerske måtte trække kødet
ud, og så grinede vi som be-
satte.

- Hvad mener du om natur-
medicin?

- Nogle siger, at de ikke
tror på lægerne. De vil helle-
re have naturmedicin... Jeg
har også i afmagt prøvet na-
turmedicin uden resultat.
Men hvis folk tror på det, skal
de da have lov til det. Troen
skal respekteres.

Jeg vil have et barn
- Jeg har ingen hængepartier
i forhold til myasthenien. Nu
er jeg selv styrende i forhold
til sygdommen og kan mær-
ke, når grænsen for min for-
måen er nået. Jeg erkender,
at jeg er myastheniker, men
kan alligevel leve et normalt
liv.

- Fremgangen har været en
kædereaktion. Jeg har prøvet
at spille rundbold, og jeg har
været fem meter oppe af ska-
teboard-rampen.

- Er du aktiv inden for Mu-
skelsvindfondenT

- Jeg har været det, men
nu har jeg behov for at møde
andre mennesker og få andre
opgaver. Senere, når jeg bli-
ver ældre, vil jeg sikkert igen

gå ind og lave et stykke ar-
bejde i organisationen. Jeg
lever ikke så meget i myast-
henien mere. Sygdommen
styrer ikke min hverdag. Det
gør jeg selv. Jeg lever og tæn-
ker som om, jeg er fuldstæn-
dig rask. Det er med til at gØ-
re sygdommen til noget se-
kundært.

- Jeg har magtet at være
meget praktisk anlagt i for-

hold til sygdommen og har
holdt sygdommen udenfor.
Det betyder selvfølgelig ikke,
at jeg ikke kan græde og væ-
re ked af det.

- Har der ingen bivirknin-
ger været ved behandlingen?

- Prisen for den medicinske
behandling har været, at jeg
ikke kan f å børn. Rene og jeg
har forsøgt at adoptere et
barn, men de har afvist mig.

Det gør ondt, og jeg er rasen-
de over det. Hvorfor kan jeg
ikke få lov? Jeg lever i et sta-
bilt forhold...

- Det er ikke noget, der kan
knuse mig. Min verden vil ik-
ke gå under, men slaget er
ikke tabt, og jeg vil kæmpe
for at få lov til at adoptere et
barn.
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Muskelsvindfonden har iværksat e.t .olgani-
;ti;;;ouir.iingiprojekt,. som foreløbig har
givet flere spØrgsmål end svar'

Af Jørgen JePPesen

Hvorfor er jeg?
Det spørgimål melder sig

ubønhøiligf for enhver med
bevidsthed, og selv om Mus-
kelsvindfonden i maj fejrede
sit 20-års jubilaeum og derfor
måske skutle have overstået
sin pubertet, ja så har også

den'nu rend{ Panden mod
virkeligheden og må sPørge
siq sel-v: Hvem år jeg? Hvad

sk"al jeg? Hvorfor og hvor-
dan?

Det viser en hektisk møde-
aktivitet, som i den seneste
tid har Præget Muskelsvind-
fonden.' BestYrelserne for
Muskelsvindfonden (Msf) og
Vejlednings- og Behandlings-
ceåtret (VB), rePræsentant-
skaberne, ledelsesgruPPen og
de øvrige medarbejdere har
brugt megen tid og mange
kræ-fter På en sag, som fore-
løbig har givet flere spørgs-
mål end svar.

Sagen hedder 'organisa-
tionsudviklingsProjektet', og
senest har bestYrelserne ned-
sat en arbejdsgruPPe med
seks medlemmer (fire fra re-
præsentantskaberne, en f ra

iedelsesgruPPen og en It"
oersonalet), som den 16' de-

cember skal fremlæ9ge et
oplæq til bestYrelserne om
det vi-dere arbejde med orga-
nisationsudvikl ingen'

Talt om i flere år
Det hele begYndte På sin vis

som en Post På budgettet for
1991: 6d.OO0 kroner til afhol-
delse af en virksomhedskon-
ference. Den har der været
talt om i flere år, og den var
ooså budqetsat i 1990, men

biev sparet væk På grund af
de økonomiske Problemer'

For et halvt år siden enga-
oerede ledelsesgruPPen en
Jirksomhedskonsulent, der
skulle se På: 'l.Den Politiske
struktur for Msf og VB. 2'

overordnede mål og midler'
3.Tilrettelæggelse af en virk-
somhedskoÅfirence, der skul-
le afklare holdninger til Prin-
cipper for vejledning og be-
håndling, økonomi, image og
personalepolitik.

Konsulenten foreslog som
første trin at udarbejde en

kulturanalYse, fordi, som det
hedder i et oPlæg, "alle orga-
nisationer har sin egen kul-
tur, som virker diktatorisk,
hvis den ikke bliver under-
søgt. Den tillærte kultur er de
mvter, ritualer og traditioner,
organisationen har lært som
den rette måde at gøre tinge-
ne på. Mange organisationer
kasier sig ud i forandringer
og planlægger uden at være
sig dette bevidst.".

ikke lægge sk
forekommer m

ot fasttømrede og
rlendte samarbejde

sær de "store handicaP
iske linier" i De Samvirken

lideorga nisationer;
til - måske itilta

rad - kan dette
irke vanskeligheder fo
llers ønskeligt samarb
m konkrete Projekter."
(Citat fra Muskelkraft
Niels Arthur Hansen,

and i De Samvtr
nvalideorganisationer og
clerosef oreningen)

forho

o9

ne

nva

å, at det

nden står u
idt aparte,

"Jeg vil

at Muskelsvi
den for det

" Muskelsvindfondens
enter udfører en el

udækket rådgivnings
st omfang beha
nktion for muskelsvin

ienter, som har behov
rettidig og ofte ko

rebyggelse og
I'n9*urt 

"trvindfondensr sikrei inden for
mråde en koordineret ud

se af sygehusvæsen
dheds- og social

ets ressourcer og
heder for Patiente

iske handicaPs."
(Citat fra "Redegøre
dhedsstyrelsens u
rørende de Private

lsygehuse", juni 1991)
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Talrige udsagn
Kulturanalysen blev delt i to,
den ene omfattende medar-
bejderne, den anden politi-
kerne. I løbet af efteråret
blev de fleste ansatte og en
del af politikerne interviewet
om en lang række spørgsmål
som for eksempel "Hvad be-
tyder Msf eller VB for dig?",
"Beskriv den fremherskende
filosofi omkring organisatio-
nen", "Hvordan rekrutteres
og udvælges nye ledere og
medarbejdere?", "Hvad vil du
ændre på, udbygge, vedlige-
holde, forkaste, hvis du fik
kompetencen?".

lnterviewene resulterede i

talrige udsagn skrevet sam-
men i to 'billeder', medarbej-
dernes og politikernes, som
blev fremlagt på henholdsvis
en personalekonference 25.
oktober og et fælles repræ-
sentantskabsmøde 9.-10. no-
vember.

Analyserne, eller billeder-
ne, gav med konsulentens
ord "ikke udtryk for, hvad
der er rigtigt eller forkert",
og de prioriterede ikke,
"hvad der er væsentligt eller
uvæsentligt". Derfor kunne
man heller ikke udlede sand-
heden af dem, pointerede
især personalekonferencen,
og i mindre grad repræsen-
tantskabsmødet.

Ledelsens konklusion
På baggrund af medarbejder-
nes kulturbillede og persona-
lekonferencen konkluderede
ledelsesgruppen i syv hoved-
punkter de væsentligste
spørgsmå1, der skulle arbej-
des videre med. Nemlig: 1.
Missionen. Hvorfor er vi her.
Hvem er vi til for. Hvad er vo-
res serviceniveau/tilbud både
som medlemsorganisation og
som behandlingsinstitution.
2.Religion/ideologi. Måden at
gøre tingene på. 3.Den sam-
lede politiske struktur Msf/
VB. 4.Den interne struktur
med hensyn til ledelse og for-
deling af ansvar og kompe-
tence. 5.Personalepolitik:
Uddannelse, personaleudvik-
lingssamtaler, personale-
håndbog. 6.Eksterne relatio-
ner: lmage (PR), andre handi-
caporganisationer, hele sam-
fundet. T.lndsamlingsmeto-
der. Nyskabelse.

"Det er min opfattelse, at
aktiv patientforening som

uskelsvindfonden med et
nter skal have et vist

marbejde med det offentli-
sygehusvæsen. lngen af

rterne vil, ved et dårligt el-
er manglende samarbejde,

ldt ud kunne leve op til de-
målsætning om, at patien-

n for dem er i centrum.
Når samarbejdet i de sene-
år ikke har været helt i top,
des det blandt andet

nde indsigt i og for-
for hinandens proble-

er. "
"Medvirkende til at fo

andlingerne ikke altid ha
lige frugtbare, har

været fondens meget
ste, taktiske og politiske

pil samt de til tider meg
rretningsmæssige oplæ9,
n mødte frem med ved

rhandlingsbordet."
"Mere generelt kunne

nske mig en uddybende
ig dialog om eksempelvis

ndlingsprocedurer med
uskelsvindfonden. Måske

M uskelsvindfonden
live - i en eller anden

rm - deres gamle eksper-
d, som gik af i 1975
Den faglige dialog er en

bsolut nødvendighed for at
kabe ensartede behandlings-

ncipper og dermed undgå,
patienter med muskelsvind
den ene eller anden måd
mmer i klemme."
(Citat fra Muskelkraft 3/91

æge Ole Hein-Søren-
us Kommunehospital,

idl. lægelig konsulent i Mu-
svindfonden og formand

jeg
fag-

Årh

a le

lle

f chefl

r VB-centret)

"I løser opgaver, som
offentlige sektor måske ik
er så velegnet til at løse, el

som vi af en el
rund er afskåret fr

at løse.
Muskelsvindfonden er ik

en konkurrent til den offent
lige sektor i negativ forstand
Derimod er I en dygtig
dynamisk medspiller, som
saetter megen pris på, o

kan lære af. Jeg be
det engagement og den fa
tasi, der altid har præget
res indsats. I har formået
finde en vgj, hvor andre ha
givet op."

(Citat fra Muskelkraft 3/9
af borgmester Thorkild 5i
monsen, Århus.)

opgaver,
anden g

gso
undre

"Blot kan det un8re, at
uskelsvindfonden har gjort
n entre i spillesalene så ure-
ekteret, som tilfældet tilsy.

Fonden er motiveret af
mbition om at være ligevæ
ig med enhver anden juri
isk eller fysisk persoF, cler vi

nvestere med en lidt storr
rad af sikkerhed end soiller
e ved rouletten. lngen yd

bøn om en almisse o
attedame-menta litet

Og al respekt for det.
Men andre dele af organ
ionens virksomhed bygge

i allerhøjeste grad på, at den
lige netop er en human

rening, der som sådan for
ener en bedre behandling

en privat geschæft
De gratis sommer-rockkon-

erter ville ikke have
en chance for at give o'"er-

hvis ikke flere hundrede
ktivister stillede op som gra-
s arbejdskraft i ugevis. Hvil
et de ikke ville gøre for en
ilken som helst pengema-
ine."
"Sagt på en anden måde,

å kan succes for Muskel
ndfondens kommercielle li
ie, og for andre organisatro
er, som følger samme spor,
åske nok gøre dem til

pektindgydende aktører i

Men samtidig undermin
den folkelige sympati, or-

nisationerne fortsat er af
ige af. Hvorfor dog gø-

re noget for Muskelsvi
den, man ikke vil

Copenhagen Casino? Det e
o alligevel eet fedt, kan ræ-
sonnementet komme til at
lyde.

Risikoen for en sådan
hossejr er Muskelsvin
dens virkelige indsats."

(Citat fra leder i dagbladet
nformation 17.5.91)

skyggerr

Forenede Bryggefler e
gØre

ller fo
for De

her,

rvslivet.

adende er

pyrr'
dfon-

"For mig som oppositions-
litiker gennem mange å
som minister de sidste å
r Muskelsvindfonden som
af de allermest behageli-

e, pålidelige og konstruktive
nteresseorganisationer, man

n komme ud for."
"Adskillige tilsvarende or-

ganisationer kunne lære me-
get af jer. "

(Citat fra Muskelkraft 3191
af Aase Olesen, formand for

ialkommissionen, tidl. so-
alminister og radikalt folke-

ingsmedlem)

Konsulentens konklusion
Virksomhedskonsulenten op-
summerede på repræsentant-
skabsmødet sin opfattelse af
de væsentligste problemfel-
ter. De drejede sig i grove
træk om tre forhold: 1. Afkla-
ring af den politiske struktur.
2. Afklaring af intern ledel-
sesstruktur. 3. Afklaring af
overordnede mål og midler. >



"Man kan have forskellige
eninger om nogle af de kil-
, som Muskelsvindfonden

kker sit finansielle sugerØr
. Personligt bryder jeg mig
kke om den professionelt
dnyttede spillelidenskab
en jeg må da erkende, at
er kun er gradsforskelle til
e knæsatte tombolaer og

odsedler.
Jeg kunne også have mine

vedrørende kombinatio-
en af øl og musik - selv om
en har lange rødder bagud.
en jeg har på tætteste hold
plevet "de grønne koncer-

", hvor 4-500.000 danskere
10 % af befolkningen -
rn, unge, midaldrende og

le er sammen om musi-
alske oplevelser (selv om jeg

er mig ved at betegne rock
m musik) til indtagelsen af
I og pølser, sodavand, is

m.
Det er lykkedes Muskel-
ndfonden at give koncer-
rne et præg af begejstring
rret med selvdisciplin,

else sammen med
ovtursidyl, så alle kan

med og have en fin,
ælles, folkelig fornøjelse ud

det.
Resultaterne er efter min

mening blevet til nogle af de
ineste kulturman ifestationer

i bred forstand i dagens Dan-
mark. Med sådanne arrange-
menter placerer M uskelsvind-
fonden sig midt inde på ba-
nen i det levende danske

mfund med tilbud, som be-
kningen kan bruge og ha-
glæde af - ikke på sidelini-

n med en raslebøsse og et

Det er fint."
(Citat fra Muskelkraft 3/91
Ole Dahl, landsretssagfører
tidl. administrationschef i

Egmont Fonden)
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Om den politiske struktur
mente konsulenten, at både
repræsenta ntska ber og besty-
relser ikke har nogen reel
kompetence. Der er ingen
beskrivelser af kompetencen.

Om ledelsesgruppen men-
te han, at den består'af fem
individualister, som mere er
ledelsesgruppe af navn end
af gavn. Der mangler en klar
beskrivelse af dens beslut-
ningsgrundlag og kompeten-
cefordeling.

Om de overordnede mål
og midler mente han, at det
er tvingende nødvendigt at
få skabt klarhed over Msf's
og VB's vision og mission.
Hvilke principper skal ligge til
grund for VB's arbejde og for
indsamlingen af penge? Og
han fremhævede, at der er
divergerende opfattelser af
principperne for VB's arbejde.

Repræsentantskabet tog
ingen beslutninger på grund-
lag af konsulentens arbejde,
men overlod det til bestyrel-
serne og ledelsesgruppen at
forestå det videre forløb. Der
var imidlertid udbredt enig-
hed hos de cirka 10 repræsen-
tantskabsmedlemmer, der
kommenterede sagen, at
konsulenten havde belyst en
række væsentlige problem-
felter. Samt at det grundlæg-
gende var positivt at få vendt
alle sten, selv om det kunne
være ubehageligt for enkelt-
personer. Opgaven var nu at
bruge det konstruktivt.

HVAD MENER
DU?

Muskelkraft inviterer
til debat om organi-
sationen

?
o

Muskelsvindfonden. Det er
1.370 medlemmer, 742 støtte-
medlemmer, 2 repræsentant-
skaber med tilsammen 29
medlemmer, 2 bestyrelser
med ialt 11 medlemmer, 32
medarbejdere, 1.000 frivilli-
ge.

Sådan kan man i nogle ud-
valgte, tørre tal beskrive Mu-
skelsvindfonden og VB-Cen-
tret. Men de siger jo ikke ret
meget om indholdet.

Som det fr:emgår af lede-
ren, af de foregående to si-
der, og som man kan læse på
de følgende fire, har forenin-
gen for alvor sat fokus på
egen navle. lkke for at være
selvoptaget, men for at gå
styrket ud af en omfattende
diskussion om fremtidens mål
og midler.

lndtil nu er det kun besty-
relses- og repræsentantskabs-
medlemmer og medarbejde-
re, der har givet deres besyv
med i diskussionerne. Det er
karakteristisk i det hidtidige
arbejde med organisations-
udviklingsprojektet, at der
ingen steder står eet ord om
de menige medlemmers
eventuelle rolle i forløbet.
Det skyldes nok, at ingen hav-
de forudset rækkevidden af
de spørgsmå|, der hen ad ve-
jen blev rejst.

Men det står nu klart, at
projektet også handler om
selve meningen med Muskels-
vindfonden. Og i den debat
kommer man vel ikke uden-
om at høre medlemmernes
mening? Som godt nok i et
eller andet omfang kan kom-
me til udtryk på god repræ-
sentativ demokratisk vis gen-
nem de landsmødevalgte re-
præsenta nters synspu n kter.

Men er det nok?
Det er nu op til dig!
Spalterne er hermed åbne!

(Selvfølgelig også for medar-
bejdere og medlemmer af
repræsenta ntska ber/bestyre I -
ser).

Temaer
På de følgende sider lægger

to politikere samt en fra le-
delsesgruppen og en medar-
bejder for ved at svare på en
række spørgsmå|, der ikke så
meget går på, hvordan tinge-
ne skal være i fremtiden, men
mere på hvad, der er til dis-
kussion, og hvortor.

Hvordan tingene kan/skal
være, vil vi i de kommende
numre af Muskelkraft søge at
indkredse gennem interviews
og andre artikler om en ræk-
ke væsentlige emner. Lige-
som vi løbende vil, orientere
grundigt om de diskussioner
og eventuelle beslutninger,
der tages i bestyrelser og
andre forsamlinger.

Temaerne vil i grove træk
blive følgende:

- Principper for vejledning,
behandling og udvikling.
Hvilken filosofi er og skal væ-
re gældende? Hvoråån orga-
niseres det bedst muligt?
Hvilken rolle spiller i denne
sammenhæng planerne om
MarselisborgCentret?

- lndsamling/økonomi.
Hvilke økonomiske mål har
foreningen? Hvilke midler
skal bruges for at nå dem? Er
der etiske overvejelser at gø-
re i denne sammenhæng?

- Organisationsstrukturen.
Hvordan skal den politiske
opbygning af Muskelsvind-
fonden og Vejlednings- og
Behandlingscentret være?
Hvordan skal medlemsindfly-
delsen være? Hvordan skal
den interne ledelsesstruktur
se ud? Hvilken indflydelse
skal medarbejderne have?

-. Oplysning. Hvilke mål har
foreningen med hensyn til
oplysning? Hvad er Muskel-
krafts rolle? Behovet for PR
om det faglige arbejde?

Debatindlæg til Muskel-
kraft nr. 1/92 skal være re-
daktionen i hænde senest
den 24.1.1992. Mærk ku-
verten "Debat -92".

Og husk at skrive dit
navn og adresse.
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1. Hvorfor er der et
orga n isationsudvik-
lingsprojekt i gang i

MsfA/B ?

Lis Thomsen: "Vedtagelsen af
genopretningsplanen har gi-
vet større sikkerhed. Dels for
at vi kan gennemføre vore
basisaktiviteter, dels for at
det vil blive muligt at sætte
yderligere aktiviteter i gang i

de kommende år. For at sikre
at udviklingen ikke sker til-
fældigt, men målrettet, er
der sat et organisationsudvik-
lingsprojekt igang. Projektets
resultat bliver en udviklings-
plan, PLAN 95, med klare og
veldefinerede mål og efter-
følgende prioriteringer. "

Bruno Månsson: "Det er min
opfattelse, at årsagen til, at
projektet er sat i gang, skal
søges i begivenhederne i

1989 (det store underskud)
og de efterfølgende erfarin-
ger med at gennemføre en
styret udvikling. Styringen
forudsætter må|, og begraen-
sede midler forudsætter prio-
ritering."

Jes Rahbek: "Msf og dermed
VB er startet som en græs-
rodsbevægelse omkring en
aktiv og dynamisk formand.
Foreningen blev opbygget
omkring denne formand med
et landsmøde, der på demo-
kratisk vis valgte repræsen-
tantskab, der igen valgte en
bestyrelse med landsforman-
den som formand. Denne
struktur var demokratisk og
åben for medlemstilkendegi-
velser - på godt og ondt.

Foreningens daglige ledel-
se var præget af kollektiv
tankegang, hvor alle deltog i

diskussioner om problemerne
og havde den indflydelse,
som man havde gjort sig gæl-

dende med - så langt så godt.
Efterhånden som vejled-

nings- og behandlingsfunk-
tionen voksede, blev det klart
for ledelsen i MsF, at det var
nødvendigt med en mere fag-
lig kompetent ledelse af den-
ne funktion, og man dannede
VB- centret som en selvejende
institution med et selvstæn-
digt repræsentantskab og
bestyrelse.

Her slutter demokratiet i

foreningen. Man ønsker bå-
de at have fagligt kompeten-
te folk udefra samtidig med,
at man ønsker, at Msf har styr
på, hvad der sker i VB-cen-
tret. Man konstruerer et sind-
rigt system efter hvilket, re-
præsentantskab og bestyrel-
se til VB-centret sammensæt-
tes - blæse med mel i mun-
den.

Efterhånden som forenin-
gen og VB-centret vokser,
kommer der p.g.a. den meget
forskellige struktur uklarhed
om ledelse og kompetence. I

forbindelse med nedskærin-
gerne i 1989 fremtræder for-
skellighederne meget klart,
man forsøger at bøje enderne
sammen ved at konstruere en
ledelsesgruppe på tværs af
MsfA/B og samtidig indføre
begrebet fælles bestyrelses-
møder, når der skulle tages
beslutninger, ledelsesgrup-
pen fandt for vigtige til at
kunne tages af VB's ledelse
og bestyrelse alene - med se-
ler og livrem.

Der er i løbet af de to år
taget mange gode ledelses-
mæssige og politiske beslut-
ninger, men samtidig har der
været en voksende utilfreds-
hed med følelsen af manglen-
de indflydelse.

Denne utilfredshed, der i

de seneste måneder har ført
til konflikt, har været årsa-
gen til, at der er startet et or-
ga n isationsudvi kl i n gsproj ekt.

Personlig tror jeg ikke, at
grunden til utilfredsheden og
de deraf skabte konf likter
kan plaseres på enkelte per-
soner, men snarere skal fin-
des i den uklare politiske
struktur, hvor VB-centrets til-
tagende økonomiske uaf-
hængighed har synliggjort
denne."

Rasmus Dahl: "Muskelsvind-
fonden har inden for de se-
neste 10 år vokset sig fra at
være en lille græsrodsorgani-
sation til i dag at være en
professionel organisation
med mange specialiserede
medarbejdere. Der har imid-
lertid aldrig været en over-
ordnet diskussion af , hvor-
dan Muskelsvindfonden skul-
le strukturere sig og hvilke
midler, der skulle tages i

brug for at nå de må|, som
foreningen har. Ændringer i

struktur og midler er mele el-
ler mindre kommet af sig selv
uden et samlet overblik over
helheden. Både brugere,
medlemmer, politikere og
medarbejdere oplever i dag,
at der ikke altid er sammen-
hæng mellem målene og den
struktur og de midler, der
benyttes. Derfor er organisa-
tionsudviklingsprojektet sat i

gang."

2. Hvem har be-
stemt, at projektet
skulle sættes i gang?

Lis Thomseni "På det af re-
præsentantskaberne god-
kendte budget for 1991, var
der afsat et beløb til projek-
tet. Med baggrund .heri har
ledelsesgruppen udarbejdet
et oplæg og efterfølgende
indhentet tilbud fra to for-
skellige konsulenter. Ud fra
dette materiale har de to be-
styrelser i fællesskab truffet
beslutning om igangsætning
af projektet."

Bruno Månsson: "Jeg er ikke
rigtig klar over, hvem der har
bestemt, at projektet skulle
sættes i gang, men jeg me-
ner, at det er bestyrelserne i

fonden og VB-Centret, som
har besluttet det efter forslag
fra ledelsesgruppen."

Jes Rahbek: "Omkring krise-
året 1989 var der megen
strukturdebat i repræsentant-
skaber, bestyrelser og blandt
medarbejderne. Denne debat
mundede ud i nuværende
struktur.

Siden har der fra alle fron-
ter været kritik af strukturen.

Der er talt om manglende
"vi-følelse", manglende klar-
hed om kompetence og ledel-
se, manglende engagement,
men også om for megen sty-
ring, for megen overvågning.
Dette medfØrte, at "fællesbe-
styrelsen" satte projektet
igang på opfordring fra ledel-
sesgruppen, der igen var op-
fordret af medarbejdergrup-
per."

Rasmus Dahl: "Projektet har
været diskuteret i medarbej-
derkredse igennem flere år,
men er vel i dag formelt be-
sluttet af de respektive besty-

?
o
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Lis Thomsen, administrationschef i Bruno Månsson, Muskelsvindfon-Muskelsvindfonden. dens repræseniantskab.

relser efter indstilling fra le-
delsesgruppen. "

for en organisation som kan
styre fonden frem mod måle-
ne på en måde, som er gen-
nemsigtig for medlemmer og
medarbejdere.

- at fastlægge og fordele
indflydelse og kompetence
mellem medlemmer, lands-
møde, repræsentantskaber,
bestyrelser, formanden, ledel-
sen og medarbejderne såle-
des, at organisationen i høje-
re grad opleves som demo-
kratisk, professionel og kom-
petent. "

Rasm us Da h l, orga n isatio nssekre-
tær i Muskelsvi ndfonden.

med projektet, som jeg har
nævnt i det foregående - el-
ler i hvert fald et godt stykke
ad vejen.

Men det forudsætter, at al-
le de involverede mennesker,
herunder især de som i den
nuværende organisation sid-
der tættest på beslutninger-
ne, ikke vil opfatte forslag til
ændringer eller analysei af
fortld og nutid som personlig
kritik. Hvis de nævnte grup--
per eller mennesker har det
mentale overskud (hvad jeg
tror, de har) til at slagte helli-
g^e køer og bide al skam i sig,
så er jeg fuld af fortrØstning:

Det er ingen skam at er-
kende, at en dynamisk orga-
nisation, der fungerer i et
dynamisk samfund, fra tid til
anden må vurdere og ændre
på sin organisation og den
måde, tingene gøres på. Or-
ganisation, målsætning og
demokrati er ikke statiskå
størrelser, men noget som
hele tiden må udvikles og til-
passes til hinanden."

Jes Rahbek: "Først og frem-
mest ønsker jeg at bevare og
forøge medlemsindflydelsen
i foreningen. Dette gøres ved
at ændre den politiske struk-
tur, således at medlemmerne
får mere indf lydelse på,
hvem det er, de vælger til
repræsentantskab og besty-
relse. Dette kan foregå ved,
at debatten øges f.eks. gen-
nem Muskelkraft og senere
på landsmødet, hvorefter re-
præsentantskabet vælges
ved afgivelse af stemmer pr.
brev fra samtlige medlem-
mer. Jeg er overbevist om, at
dette vil medføre en øget in-
teresse og aktivitet blandt
medlemmerne, og først og
fremmest vil det skabe deÅ
fornyelse og foryngelse, der
til enhver tid i en levende og
aktiv forening er behov foi.p

les Rahbek, formand for VB-
Cenfrets bestyrelse.

3. Hvilke er de vio-
tigste spØrgsmål - 

a

projektet?

Jes Rahbek: "Muskelsvindfon-
den er og har altid været en
aktiv forening. Medlemmer-
ne har været stolte og glade
for den aktivitet, virilitet og
ind imellem fandenivoldsk-
hed, foreningen har lagt for
dagen. Det har i modsætning
til mange andre foreningei
ikke vaeret vanskeligt at råk-
ruttere politikere, de har
nærmest stået i kø for at
komme ind og få medbe-
stemmelse og medansvar i

foreningen. Der har altid
blandt faglige medarbejdere
været stor søgning til foren-
ingen, hvilket naturligt har
medført , at foreningen har
en højt kvalificeret medarbej-
derstab, der ud over deres
faglige kvalifikation har haft
et dybt engagement i Msf og
dermed har bidraget med et
væsentligt tilskud ud over
deres faglige kunnen.

Det vigtigste i projektet er
at fastholde medlemmernes,
medarbejdernes, politikernes
og udefra hentede ressource-
personers vedvarende enga-
gement i foreningen, da det
er dette engagement, der gør
Msf til noget særligt - noget
man kan tro på."

Rasmus Dahl: "Er der enig-
hed om hvilke mål forenin-
gen skal forfølge - og hvad er

det for nogle mål? Hvordan
skal foreningen struktureres
for at nå disse mål? Og især
her, hvordan skal komfeten-
cefordelingen være? Hvor-
dan sikres den bedste kom-
munikation i foreningen? Og
vigtigst af alt: Hvilken indfly--
delse skal brugere og med-
lemmer have på foreningens
daglige arbejde, og hvoidan
sikres brugere og medlem-
mer den?"

4. Hvad forventer du
af projektet?

Lis Thomsen: "Foruden pro-
dukterne 'Ny struktur' og
'PLAN 95' forventer jeg, at
debatten omkring og arbel-
det med struktur, mål og
midler vil resultere i:

- Bedre fælles fodslaw om-
kring fremtidig opgaveløs-
nrng.

- Større forståelse/accept af
andre gruppers holdninger.

- 5tørre forståelse af en-
keltpersoners forskelligheder
så disse bedre kan udnyt-
tes i det daglige samarbej-
de."

Bruno Månsson: "For så
vidt angår mine forventnin-
ger til projektet, må jeg sige,
at det er min opfattelse, at
det er muligt at nå de mål

?o
nn

Lis Thomsen: "Projektet har
to hovedmål: Udarbejdelse af
en ny struktur og af en "pLAN
95" med klare og veldefinere-
de mål for den fremtidige
udvikling.

lntet menneske, heller in-
gen organisation, kan nå fra
et punkt til et andet, dvs.
udvikle sig, uden en anerken-
delse af, hvor den er her og
nu. Med baggrund i denne
antagelse blev den første fa-
se i projektet en kulturanaly-
se for MSF /B. Analysens
grundlag har været inter-
views med medarbejdere og
politikere.

Projektets slutresultat,
PLAN 95, skal præsenteres og
justeres på en virksomheds-
konference for politikere, le-
delse og medarbejdere."

Bruno Månsson: "De vigtig-
ste spørgsmål i projektet er
efter min opfattelse følgen-
de:

- at fastlægge målene for
fondens virksomhed i de næs-
te fem år.

- at fastlægge rammerne



Det valgte repræsentantskab
er ansvarlig overfor landsmø-
det, repræsentantskabet væl-
ger en bestyrelse, der har an-
svaret for den daglige drift
og personalepolitik.

Præcis hvordan kompeten-
ce/ansvar skal fordeles, skal
projektet beskrive, men for
mig er det nødvendigt med
den her beskrevne forenkling
og indflydelse til foreningens
medlemmer."

Rasmus Dahl: " Jeg forventer
en stØrre klarhed omkring
hvilke mekanismer og proces-
ser, der bevæger Muskels-
vindfonden. Og jeg forventer
en omstrukturering i hvert
fald på det politiske niveau."

nisationen
gen."

og prioriterin-

Jes Rahbek: "Projektet er sat
igang, det er debatteret vold-
somt i såvel ledelsesgruppe,
bestyrelser og repræsentant-
skaber og vel ikke mindst hos
medarbejdere. Jo tættere
man er på den fysiske del af
foreningen, jo større er ens
indflydelse, men jo mere er
man også præget af den
struktur, man lever i til dag-
lig. Jeg finder, det er vigtigt
med en medlemsdebat, og
jeg håber, at man kan gøre
den så interessant via Muskel-
kraft, at der vil komme man-
ge indlæg. Det er også vig-
tigt, at vi som repræsentanter
kommer der, hvor brugerne
er og sætter en debat igang.
Personligt vil jeg ønske en
kraftig reaktion specielt fra
ungdomsgrupperne, da det
altid tyder på grøde, når de-
batten kommer herfra.

Når dette er sagt, er jeg
ikke i tvivl om, at de grupper,
der får den største indflydel-
se, er dem, hvis sko trykker i

det daglige. Her tænker jeg
først og fremmest på medar-
bejderne indbefattet ledel-
sesgruppen.

Denne gruppe er allerede
sat i gang, og for mig som
politiker vil det være fuld-
stændig uansvarligt, såfremt
jeg ikke ville lytte og lade mig
vejlede af de råd, der kom-
mer her fra. Der vil og er
blandt medarbejderne valgt
personer til at tage sig af ko-
ordineringen af de forhå-
bentlig mange forslag og
debatoplæ9, der vil frem-
komme. Endvidere viljeg som
politiker anbefale, at der i

projektforløbet bliver holdt
en række temadage med del-
tagelse af samtlige medarbej-
dere og politikere.

Jeg mener, at samtlige
medarbejdere indbefattet
ledelsesgruppen og politiker-
ne har samme rolle i projek-
tet, de må fremkomme med
forslag og oplæg til debat.

Endvidere vil der blive ned-
sat et udvalg bestående af
medlemmer fra ledelsesgrup-
pen, medlemmer valgt af
medarbejderne i Muskels-
vindfonden og VB til at udar-
bejde organisationsstruktu-
ren, der herefter vil blive fo-
relagt bestyrelser og repræ-
sentantskaber, hvorefter jeg
vil finde det naturligt, at
strukturplanen endeligt frem-
lægges på kommende lands-
møde."

Rasmus Dahl: "lndtil videre er
det kun de medlemmer, der
sidder i de politiske organer,
der har haft indflydelse på
projektet. Jeg synes, medlem-
merne skal inddrages i diskus-
sionen af, hvilke mål de synes
foreningen skal sigte efter,
og komme med deres bud på,
hvilken service de ønsker, og
hvilke midler de mener, der
skal bruges."

6. Hvilken rolle/ind-
f lydelse har medar-
bejderne i MsFA/B i

projektet? Og hvil-
ken bør de have?

Lis Thomsen: "Alle medarbej-
dere har været interviewet i

forbindelse med projektets
første fase, hvor der blev la-
vet en kulturanalyse. Alle
medarbejdere deltog ligele-
des i en personaleseminar-
dag, hvor kulturanalysen var
lagt ud til debat.

Medarbejderne skal ind-
drages mere aktivt i det kom-
mende arbejde. Således skal
persona lerepræsentanter del-
tage i strukturarbejdet, og al-
le medarbejdere skal på en
eller anden måde inddrages i

udarbejdelsen af PLAN 95."

Bruno Månsson'. "Medarbej-
derne er i kraft af deres vi-
den, erfaringer og engage-
ment et meget vigtigt led i

projektet, og langt hen ad
vejen er medarbejdernes
medvirken i projektet en for-
udsætning for, at der kom-
mer noget fornuftigt ud af
det. Derfor bør medarbejder-
ne i alle faser medinddrages,
ligesom man må forvente, at
de giver deres bidrag. Når det
er sagt, er det vigtigt at frem-
hæve, at medarbejderne, og
især de der har været der
længst. og derfor har den
største viden og erfaring, bør
udvise den nødvendige åben-
hed og f leksibilitet overfor
nye ønsker og måder at gøre
tingene på."

Jes Rahbek: Samme svar som
under spørgsmål 5.

Rasmus Dahl: "Det er mig p.t.
uklart præcis hvilken rolle,
medarbejderne har på pro-
jektet, men vi har i hvert fald
fået lejlighed til at udtale os.
Jeg synes, medarbejderne
med deres faglige indsigt skal
være de, der sammen med
politikerne, beslutter hvilken
struktur og midler, der skal
tages i anvendelse for at nå
de må1, som foreningens
medlemmer formulerer."

7. Hvilken rolle/ind-
f lydelse har politi-
kerne i MsfA/Bs re-
p ræse nta nts ka be r/
bestyrelser i projek-
tet? Og hvilken bør
de have?

Lis Thomsen: "Flere af repræ-
sentantskabernes og bestyrel-
sernes medlemmer har været
ivterviewet i forbindelse med
udarbejdelsen af kulturanaly-
sen. På det nylig afholdte
fæl les repræsentantskabsmø-
de blev kulturanalysen gen-
nemgået og lagt frem til de-
bat.

I det kommende arbejde
skal såvel repræsentantskabs-
medlemmer som bestyrelses-
medlemmer inddrages mere
aktivt. Det er således allerede
nu besluttet, at de to besty-
relser skal lede det kommen-
de strukturarbejde.

Debatten omkrinq langsig-
tet målsætning og prio*ritå-
ring er begyndt i de to repræ-
sentantskaber. Det er nød-
vendigt, at den fortsættes og
konkretiseres på det kom-
mende fælles repræsentant-
skabsmøde i januar, da arbej-
det hermed er en direkte for-
udsætning for udarbejdelsen
af PLAN 95."

Bruno Månsson: "Politikerne
i Muskelsvindfonden og VB-
Centret er valgt eller udpe-
get til at repræsentere med-
lemmerne eller brugerne.
Derfor er det politikernes an-
svar at sørge for, at de opstil-
lede mål for projektet realise-
res, d.v.s. at der ved afslut-
ningen af projektet er formu-
leret mål for organisationens
fremtidige virke, som frem-
står som værende i overens-
stemmelse med brugernes
ønsker og behov, og at der er
gennemført en organisato-
risk ændring i fonden, såle-
des at denne fremstår som
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5. Hvilken rolle/ind-
flydelse har medlem-
merne af Muskels-
vindfonden i projek-
tet? Og hvilken bør
de have?

Lis Thomsen: "Muskelsvind-
fondens medlemmer har end-
nu ikke været direkte involve-
ret i projektet, men de er det
indirekte, idet de gennem
valg af repræsentantskabets
medlemmer har gjort deres
indflydelse gældende.

Når medlemmerne, via
Muskelkraft, bliver bekendt
med projektets eksistens, sy-
nes jeg, at det vil være natur-
ligt, at der rejses en debat i

lokal-, bruger- og interesse-
grupper, med efterfølgende
skriverier i Muskelkraft."

Bruno Månsson: "Muskels-
vindfondens medlemmer bør
førsl og fremmest øve indfly-
delse på og give deres bidrag
til projektet ved at formulere
ønsker og krav til organisatio-
nen, således at den målsæt-
ning, der opstilles, kommer til
at modsvare medlemmernes
ønsker og reelle behov. Der-
næst går jeg ud fra, at med-
lemmerne via landsmødet får
mulighed for at øve indflydel-
se på den endelige fastlæg-
gelse af målsætningen, orga-

I



il-professionel, kompetent og
gennemsigtig. Politikernes
ansvar indebærer efter min
opfattelse, at politikerne må
påse, at analysen af proble-
merne er sanddru, at alle væ-
sentlige problemstillinger bli-
ver vendt, og at der effektivt
bliver fundet løsninger på de
problemer, som arbejdet
med projektet måtte afdæk-
ke."

Jes Rahbek: Samme svar som
under spørgsmål 5.

Rasmus Dahl: "Så vidt jeg er
orienteret har politikerne li-
gesom medarbejderne fået
lejlighed til at udtale sig. Jeg
mener politikerne bør være
bindeleddet til medlemmer-
ne/brugerne og sammen med
medarbejderne udforme de
tiltag, der er nødvendige for
at foreningen når sine må1."

8. Hvilken rolle/ind-
flydelse h.ar ledelses-
gruppen i projektet?
Og hvilken bør den
have?

Lis Thomsen: "Ledelsesgrup-
pen har stået for den praktis-
ke tilrettelæggelse af inter-
viewrunde, personalesemi-
nardag og fremlæggelsen på
rep ræse nta nts ka bs m ød et.
Sidstnævnte blev en succes.

Det er min opfattelse, at
interviewrunden ligeledes
forløb tilfredsstillende, men
kort forinden afholdelsen af
personaleseminardagen op-
stod der hos dele af ledelses-
gruppen mistillid til konsu'
lentens interviewmetoder. På
seminardagen bredte mistilli-
den sig til personalet, hvilket
resulterede i, at forventnin-
gerne til dagen ikke blev ind-
friet.

Det er på nuværende tids-
punkt uklart, om projektet
skal fortsætte med den sam-
me konsulent.

Ledelsesgruppen har selv

erkendt, at den ikke var aktiv
nok omkring tilrettelæggelse
af seminardagen. Hvis ledel-
sesgruppen ikke kan gile
arbejdet bedre i fremtiden,
mener jeg, at det praktiske
ansvar for projektets gen-
nemførelse skal lægges et
andet sted."

Bruno Månsson: "Min opfat-
telse af ledelsesgruppens rol-
le/indflydelse i projektet sva-
rer i det store hele til det, jeg
i det foregående har nævnt
vedrørende medarbejdernes
rolle."

Jes Rahbek: Samme svar som
under spørgsmål 5.

Rasmus Dahl: "Ledelsesgrup-
pen har formuleret projek-
tets spørgsmål og besluttet
under hvilke rammer, det
skal forløbe. Det er formo-
dentlig sket dels på bag-
grund af meldinger fra med-
arbejdere og dels fra politi-
kere og medlemmer/brugere.
Jeg synes, ledelsesgruppen
skal kondensere synspunkter
både fra medarbejderside og
fra politiker-, medlems- og
brugerside, og jeg synes,
gruppen skal skære igennem
og beslutte det nødvendige,
når tid er. Jeg synes det er
vigtigt, at der hersker klarhed
over på hvilken baggrund,
gruppen tager sine beslutnin-
ger."

9. Hvorfor er du
medarbejder; leder;
politiker i MsfA/B?

Lis Thomsen: ")eg vil gerne
dele spørgsmålet i to.

Først og fremmest er jeg
leder, fordi det er et job, jeg
godt kan lide, og fordi min
uddannelse gør det naturligt,
at det er et lederjob, jeg har.
Hvis et nyt job skulle komme
på tale, er det stensikkert, at
jeg igen vil søge et lederjob.

Jeg er leder på Muskel-
svindfonden, fordi jeg synes,
at det er en spændende ar-
bejdsplads. Den har givet
mig mulighed for at samar-
bejde med mange dejlige
kolleger, på mange forskelli-
ge niveauer, og med mange
forskellige opgaver. I de se-
neste år er der ikke sket me-
gen udvikling, jeg håber på
en fremtid med en styret ud-
vikling, hvor der kan bygEes
bro imellem fornuft og vi-
sion, men det har jeg vist al-
lerede skrevet i vores jubilæ-
umssang."

Bruno Månsson: "Jeg er
politiker i Muskelsvindfon-
den, fordi jeg med udgangs-
punkt i mit mangeårige enga-
gement i handicapforbruger-
arbejde og mit professionelle
virke som advokat mener at
kunnne give et bidrag til Mu-
skelsvindfondens stadige ud-
vikling - men ikke mindst for-
di jeg synes, det er en fornø-
jelse at være med."

Jes Rahbek: "l det daglige
arbejder jeg som praktiseren-
de læge. Her igennem lærte
jeg VB at kende som et aktivt
behandlings- og vejledning-
scenter, og jeg fik stor re-
spekt for det arbejde, der
blev udført. Jeg fik som så
mange andre, der viser inter-
esse for Msf, kontakt med
formanden, og via denne
kontakt blev jeg af Muskels-
vindfondens repræsentant-
skab headhuntet til at delta-
ge i VB centrets repræsen-
tantskab m.h.p. at være "læ-
gelig konsulent". Jeg er såle-
des en af de "udemokratiske"
ressourcepersoner.

Som tidligere nævnt mener
jeg ikke, at jeg skulle kunne
være repræsentantskabsmed-
lem på denne baggrund, jeg
burde være valgt på landsmø-
det i min egenskab af at være
medlem af Muskelsvindfon-
den.

Men jeg mener fortsat, der
er behov for ressourceperso-
ner i Muskelsvindfonden. De
bør da være udvalgt af besty-
relsen til at sidde i bestemte
faglige udvalg uden politisk
indflydelse på foreningen iø-
vrigt. "

Rasmus Dahl: " Jeg er medar-
bejder i Muskelsvindfonden,
fordi jeg synes, arbejdet for
at forbedre vilkårene for
mennesker med muskelsvind
er vigtigt. Mennesker med
muskelsvind har ligesom and-
re en masse ressourcer, der
kan realiseres, hvis de rette
betingelser er til stede. Det er
en grundholdning for mig og
for Muskelsvindfonden, og
jeg vil gerne give mit bidrag
til, at de rette betingelse ska-
bes."

10. På årsmødet i

EAMDA blev det be-
sluttet, at Muskels-
vindfonden skal
hjælpe Estland med
at opbygge en mu-
skelsvindorganisa-
tion.
Forestil dig, at en es-
ter med muskelsvind
spØrger dig: "Hvad
kan jeg lære af Mu-
skelsvindf onden ?"
Hvad vil du svare?

Lis Thomsen: " Jeg vil gøre,
som jeg plejer. Stille et par
opklarende spørgsmå1. Hvil-
ket niveau er I på? Og hvilke
behov har l?

Dog tror jeg helt umiddel-
bart, at esterne til start kan
lære noget af os inden for
flg. områder:

- Det at tjene penge på
græsrodsplan

- Det at lave koncept til 'et

familiekursus
- Det at igangsætte lokal-

grupper/i nteressegrupper"

Bruno Månsson: "Meget,
men nærmere hvad - overve-
jer jeg stadig ved redaktio-
nens slutning."

Jes Rahbek: "Det kunne blive
en lang opremsning af for-
træffeligheder, hvilket jeg
håber fremgår af mit oplæg.
Msf-Danmark er en forening
med livskraft, virilitet, erfa-
ring og ekspertise, der af en
ung og ikke udviklet forening
kan høstes af i mange år.
Samtidig hermed har vi en
behandlingsinstitution, VB,
med faglig kompetence og
ekspertise, der ville kunne
støtte et lignende vejled-
nings- og behandlingscenter
på et hvilket som helst plan.

Jeg er ikke i tvivl om, at
Estland har valgt rigtigt (hvis
det da er dem, der har valgt),
når de har peget på Muskels-
vindfond Danmark som fød-
selshjælper."

Rasmus Dahl: " Jeg tror, en
ester kan lære mange ting af
Muskelsvindfonden. Først og
fremmest hvor meget man
kan nå, hvis man tror på egne
evner og nægter at anerken-
de de grænser, andre sætter
op. Men en forudsætning for
at nå langt er hårdt arbejde,
saglighed, et højt fagligt ni-
veau og en god "fingerspids-
fornemmelse". n
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Når man har et barn med muskelsvind, er det nødvendigt at være foran
hele tiden. Forberede hospitalsophold,. planlægge dagllgdagen og så få
det bedste ud af situationen, siger Anthony Daimain.

EN FAMILIE
o

PA MALTA
Af Marianne
Frederiksen
-Vi kunne jo s€, at
dqr var noget galt.
Når John Paul skulle
ovenpå til sit værel-
se, måtte han klamre
sig til gelænderet for
at klare trappen,
mens David slet ikke
havde noget besvær.
Men lægerne blev

ved med at afvise vo-
res bekymring, for-
tæller Bertha Dar-
ma in.

Muskelkraft har besøgt
familien Darmain i Sliema på
Malta. Anthony og Bertha

har tvillinger på 12 år - John
Paul og David. John Paul har
muskelsvind af typen duchen-
ne.

En familie, hvis beretning
ligner mange danske mu-
skelsvindfamiliers. Men hvor
mulighederne i dagligdagen
også er meget forskellige.

John Paul blev diagnostice-
ret i 1984, da han var fem år
gammel. Forældrene havde
længe haft mistanke om, at
der var et eller andet galt,
men de læger som familien
konsulterede afviste alle be-
kymringerne og slog det hen
med, at den ene tvilling altid
ville "tage føringen".

Skrev til børnelæge
I en lokal avis læste Anthony
at en række engelske læger
skulle afholde en nytårskon-
gres på Malta. Han beslutte-
de sig for at skrive et brev til
en af de deltagende læger,
for at få ham til at se på John
Paul, mens kongressen fandt
sted.

- Han svarede heldigvis at
han godt kunne afse en ti-
mes tid til os den 31. decem-
ber. Så jeg tog afsted med
John Paul, fortæller Antho-
ny.

Den engelske børnelæge,
som familien ikke længere
errinder, hvad hedder, bad
først John Paul om at gå en
tur op og ned ad hotelgan-
gen, så han kunne vurdere
drengens bevægelser.

Lægen konstaterede hur-
tigt, at der nok var tale om
muskelsvind. Hvad ordet be-
tød og hvordan John Pauls
fremtid ville tegne sig gav
han ikke noget svar på.

Han anbefalede samtidig
familien at kontakte profes-
sor Victor Dubowitz på Ham-
merschmidts hospital i Lon-
don. Men først skulle en mal-
tesisk læge undersøge John
Poul's blod.

- Jeg blev meget chokeret,
selv om jeg ikke vidste hvad
ordet muskelsvind betød.
Men når vi blev anbefalet at

tage til London, var jeg klar
over at det måtte være en al-
vorlig sygdom. Det blev den
værste nytårsaften i mit liv,
fortæller Anthony.

Han lever ikke længe
Et par dage efter kontakter
familien hospitalet for at få
udført de anbefalede blod-
prØver på John Paul. Der gik
endnu et par'dage før resul-
taterne forelå.

-Bertha og jeg tog sammen
til hospitalet. Hun blev sid-
dende i bilen, mens jeg gik
ind. Vi regnede ikke besøget
for noget særligt, da vi vidste
vi skulle til London senere,
fortæller Anthony.

Men det besøg glemmer
han aldrig.

John Paul havde fået taget
nogle blodprøver, for at få
målt indholdet af creatin-
phosforkinase. Den såkaldte
CPK-værdi er et af diagnosek-
riterierne for Duchennes
Muskeldystrofi.

- Lægen på hospitalet kun- F

Anthony, Bertha, John Paul og
David Darmain fra byen Sliem2 på
Malta.



ne se, at prøvens indhold var
atypisk, men han vidste ikke,
hvad det betød. Han hentede
derfor en medicinsk oPslags-
bog og sagde "ptøv at se, det
er alvorligt det her. Når din
søn bliver 15 år, vil du komme
til at miste ham."

Jeg var selvfølgelig lige
ved at besvime. Så han tilbød
mig en kop kaffe. Men Bert-
ha sad jo stadig i bilen og
ventede - så jeg gik .

Tre måneder i uvished
Anthony valgte ikke at for-
tælle Bertha noget.

- Hun lagde sikkert mærke
til, at jeg var chokeret. Men
jeg sagde blot, at vi var nødt
til at rejse til London' Jeg
kunne ikke finde ud af at sige
noget. Det var et alt for stort
chock for mig, fordi jeg fik
informationen på denne helt
forrykte måde.

Det vil det vedblive med at
være resten af mit liv, siger
Anthony.

Der gik tre måneder Iør fa-
milien kunne få en tid På
Hammerscmidt's hosPital i

London. Tre måneder i uvis-
hed.

- lnderst inde vidste jeg, at
der var noget alvorligt galt,
selv om det først var På hosPi-
talet, jeg fik besked. Hvis
John Paul blot havde en for-
kølelse eller inf luenza, var
der jo ingen grund til at rejse.
Det måtte være noget ekseP-
tionelt, siger Bertha.

En lettelse
- Så kom vi til Hammersch-
midt's hospital. Der har de en
ganske anden måde at nær-
me sig sygdommen På - en
meget praktisk måde.

Man kommer ind i nogle
omgivelser, hvor man ved, at
jo længere tid man oPholder
sig der, jo mere får man at
vide om sygdommen.

Det er ligesom at gå oP ad
nogle trapper og komme tæt-
tere og tættere På målet. Ba-
re det at være På et hosPital,
hvor man ser '10 - 20 af sam-
me slags som John Paul. Det
var en stor lettelse, fortæller
Anthony.

Siden er det blevet til fem
besøg. Maltas befolkning er
ikke stor nok til at oPbYgge
ekspertise omkring behand-
ling af muskelsvind. Derfor
hai staten en aftale med det
engelske sundhedsvæsen,
som indebærer at børnene
kan blive behandlet der.

Det betyder at malteserne
får stillet den allerbedste eks-

pertise til rådighed for deres
børn. Hvad familien Darmain
selvfølgelig værdsætter. Men
det kræver planlægning og
ikke mindst en god økonomi
for de maltesiske familier,
hvis de skal benytte sig af til-
buddet.

Ferie på hosPital
- Det kan godt være, at vi skal
være taknemmelige over, at
det er nogle af EuroPas fø-
rende behandlere indenfor
muskelsvind, der tager sig af
John Poul. Men det giver os
en masse problemer, at vi skal
rejse til London.

Jeg synes f.eks, at det er et
uløseligt dilemma, at vi gang
på gang skal tilbringe som-
merferien med børnene På et
hospital i London. For John
Paul betyder det selvfølgelig,
at han får den bedste be-
handling, som er til rådighed
i dag.

Men både John Paul og
David har brug for at holde
ferie med deres forældre,
som alle andre børn. Frem for
at tilbringe sommerferien På
et hospital, siger AnthonY.

Den maltesiske muskel-
svindorganisation har derfor
taget initiativ til, at der flere
gange om året bliver etable-
iet en "muskelsvindklinik" På
hospitalet i Valetta, Malta's
største by.

I den forbindelse kommer
fysioterapeut SYlvia HYde og
professor Victor Dubowitz,
begge fra Hammerschmidts
hospital, til Malta.

Fremover behøver de Mal-
tesiske familer derfor kun at
rejse, hvis der er tale om
egentlige operationer eller
m-ere komplicerede behand-
linger, der skal forløbe over
længere tid.

En stærk familie
Der er ikke faste regler for,
hvem der skal dække famili-
ens udgifter til oPhold og
behandling. Tre gange er det
lykkedes at få den Maltesiske
stat til at dække oPholdsud-
gifterne, men ikke de udgif-
{er, der er forbundet med sel-
ve behandlingen.
Heldigvis har familien en Pri-
vat engelsk forsikring, som
den tegnede før John Poul
blev diagnosticeret.

- På Malta har vi meget
stærke familierelationer. Hvis
en del af familien har et Pro-
blem, berører det os alle dYbt
og vi hjælper hinanden i situ-
ationen. Uden både min og
Berthas familie, ville vi ikke

være i stand til at klare os,
fortæller Anthony.

Det er ikke kun rejserne til
London, der koster familien
dyrt. Det maltesiske sociale
system er bygget oP omkring
en behovsvurdering.

Hver gang en familie søger
om f.eks. en kørestol skal
dens økonomiske situation
først bedømmes. Proceduren
er langvarig og besværlig'
Og selv om en familie har
været til vurdering i socialmi-
nisteriet en gang, skal dens
økonomiske situation analY-
seres hver eneste gang, der
skal bevilges et nyt hjælPe-
middel.

Må betale selv
For familien Darmain betYder
det som oftest, at de selv må
betale de fulde udgifter til
alle nødvendige hjælPemid-
ler.

Anthony har en lederstil-
ling i en bank og derfor en
god løn. Mens Bertha går
hjemme, som det stadig er
mest almindeligt På Malta.

For nylig har familien fået
bevilget to timers hjælP om
dagen til John Paul. Ordnin-
gen er primært oPrettet for
de ældre på Malta, men om-
fatter nu også familier med
handicappede børn.

- Det er en utrolig god ord-
ning for os. Det er helt fan-
tastisk at få den hjælP. Vi har
en sød dame, som kommer
hver dag.

Det har selvfølgelig været
en stor kamp at få John Paul
til at acceptere, at han skal
have hjælp fra andre end
mig. Jeg har jo gået hjemme
altid og ved præcis, hvad han
har brug for.

Men det er en utrolig for-
nemmelse at han ikke kun er
afhængig af mig, siger Bert-
ha. Der bliver afbrudt af Ant-
hony, som forklarer at Malte-
siske børn er meget afhængi-
ge af deres mødre og at John
Paul tit er meget jaloux På
ham.

- Han opfatter tit mig som
en konkurrent, i stedet for
som sin far. Han accepterer
ikke at vi voksne også har
brug for hinanden og for at
være alene sammen uden
børnene en gang i mellem,
siger Anthony.

Fremtiden bekymrer
Men det, der bekymrer Ant-
hony og Bertha allermest lige
nu er John Pauls fremtid. lnd-
til for to år siden gik han i en
almindelig skole, men hans

klasseværelse lå på anden sal.
Da Bertha ikke længere

kunne bære ham oP ad traP-
perne, forsøgte familien at få
skolen til at flytte klassen til
stueetagen, men det kom de
ikke igennem med.

Så nu er John Paul hjemme
dagen lang. To gange om
ugen får han undervisning i

hjemmet.
- Jeg synes ikke skolen har

været særl i g samarbejdsvi I lig,
men jeg har ikke kunnet gøre
noget ved det. Vi har ikke
nogen lovgivning, der kan
støtte mit synsPunkt. Også af
sociale grunde ville jeg have
foretrukket, at John Paul blev
i skolen. Han skal være sam-
men med andre børn for at
blive som dem, siger Antho-
ny.

Det bedste for sine børn
At John Paul ikke får den
samme skolegang som andre
maltesiske børn berører beg-
ge forældre dybt. Man vil jo
som bekendt altid det bedste
for sine børn og John Pauls
fremtidsudsigler lige nu er
ikke særligt lyse.

På Malta findes en sPecial-
skole for handicappede børn,
men undervisningen der er
'helt uacceptabel efter Antho-
ny og Berthas oPfattelse. Der
er endnu ikke tradition for at
handicappede får en uddan-
nelse på lige fod med andre
børn.

I stedet håber forældrene,
at John Paul kan blive invol-
veret i et projekt under et nYt
com putertraen i n gscenter.

Centret er netoP oPrettet i

et samarbejde mellem soci-
alministeriet og den maltesis-
ke muskelsvindorganisation.

Organisationen ser det som
sin hovedopgave at arbejde
for en bedre integration af
sine medlemmer i det malte-
siske samfund.

I forbindelse med EAMDA's
årsmøde på Malta modtog
centret '150.000 kroner i støt-
te fra socialministeriet - ikke
kun '15.000 kroner, som det
fejlagtigt f remgik af sidste
nummer af Muskelkraft.

- Centret er i øjeblikket
John Pauls eneste mulighed
for at få en uddannelse og
for at være sammen med
andre unge. Jeg håber inder-
ligt, der bliver en Plads til
ham. Lige nu kan jeg ikke se
andre muligheder for hans
f remtid, slutter Bertha.
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Tggd.-otsætningen har været IrFg det før-
rt" ft"tu" 5r, meri det er almindeligt for nye
kasinoer.

Af lørgen Lenger

Det er nu mere end et halvt
år siden, at RoYal Scandinavi-
an Casino åbnede - kasinoet i

Århus, som Muskelsvindfon-
den har interesser i.

Beslutningen om at gå ind i

kasinodrift var et led i Mu-
skelsvindfondens bestræbel-
ser på at finde nYe indtægts-
kilder, og da der er en åre-
lang tradltion for, at humani-
tæå orqanisationer skaffer
sio indtåqter ved overskud
få spil, t5 aet lige for med
kasinodrift, da lovgivningen
åbnede mulighed for det.

Det var vigtigt, at Muskel-
svindfonden ikke selv løb no-
gen økonomisk risiko ved ka-
iinodriften, og resultatet blev
derfor, at der blev etableret
en særlig fond, som er den,
der står for kasinoet. Penge-
ne til indskud blev lånt i en
bank med en Privat kautio-
nist.

Den 15. maj åbnede kasi-
noet, og der er naturligvis
stor interesse for, hvordan
det egentlig går. LYkkes det
at skalfe Muskelsvindfonden
en god og vedvarende ind-
tægt, eller vil resultatet blive
et nul, som er den værst tæn-
kelige situation?

Budgetteret med
underskud
Det er kendt fra kasinoer i

udlandet, at det går lidt
træqt i starten, og dette vil
navilig være tilfældet, når et
nvt kasino starter i et land,
hvor kasinoer aldrig har eksi-
.steret før. Det handler ganske

enkelt om, at det varer nogle
år at vaenne befolkningen til
det nye spil.

Det koster også mange
oenqe at starte kasinoet, og
berf-or vil det tYPiske kasino
give underskud det første år
eller de første to år.

Der er derfor budgetteret
med et underskud, og nogen
indtægt for Muskelsvindfon-
den vil der tidligst kunne bli-
ve tale om i 1993 eller 1994.

Det skyldes også, at det er
besluttet at betale selve in-
vesteringen i kasinoet, før der
føres penge videre til Mu-
skelsvindfonden. Det skYldes

ikke mindst hensYnet til den
orivate kautionist. Når inves-
teringen er betalt, vil situatio-
nen til gengæld også være, at
vor andel af overskuddet

' ubeskåret vil kunne komme
Muskelsvindfondens Penge-
kasse til gode.

Planmæssig start
Noget entYdigt svar På, hvor-
daÅ det går, kan desværre
ikke gives På nuværende tids-
ounkt. Starten har været
planmæssig, det vil sige med
den forventede træghed i

omsætningen, som i andre
lande altid er afløst af et oP-
svino efter 1-2 år; men det
betvter oqså, at det hverken
vil være -overraskende eller
skuffende, hvis resultatet bli-
ver et underskud i 1991 og i

1992.
Flere ting gør det ekstra

vanskeligt åt drive kasino i

Danmark. For eksemPel skal

Det vil hverken være overraskende eller skuffende, hvis

Cåiino giver underskud i både 1991 og 1992'
Royal Scandinavian

l

der opkræves en entre På
mindst 40 kr., uanset om man
kun vil spille i automathallen.
Den regel holder helt tYdeligt
mange-spillere væk, for kasi-
noerne kan slet ikke konkur-
rere med de Private sPillehal-
ler.

Dertil kommer så, at
mindste indkast i en automat
skal være 5 kr. Hvis man er
meqet uheldig, sliPPer Pen-
gene op På få minutter, hvil-
ket også holder mange gæs-
ter våk - til skade for både
kasinoet og staten, der skal
have 65% af hele omsætnin-
gen.- Alligevel har Politikerne
hidtil holdt fast i disse to reg-
ler, formentlig for at beskYtte
tivolier og lignende - På trods
af at kundegrupperne er rne-
get forskellige.

Plejer at give
overskud
Efter et halvt års kasinodrift
kan vi godt danne os et bille-
de af nbgle Problemer ved at
drive kasino; men vi kan intet
sige om mulighederne På
længere sigt - ud over at et
kasiåo altid P/ejer at blive en
god forretning efter nogle
år!

Umiddelbart efter starten
var der mange gæster og stor
omsætning, delvis På grund
af nyhedens interesse. I juli
oo auoust skete der et helt
nåturligt fald, fordi kasino-
spil ikke er nogen tYPisk som-
meraktivitet. Arhus Festuge
viste sig i sePtember at være
en megtt hård konkurrent til
kasinoåt, formentlig foretrak
folk de mange festuge-tilbud
frem for kasinoet, som jo lig-
ger, hvor det ligger, hele
året. Meget tYder også På, at
århusianårnes samlede gå-i-
byen-budget for sePtember
måned blev brugt i festugen.

I oktober begYndte omsæt-
ninqen at stige svagt, og no-
veniber ser ud til at blive
ganske god.- Vi må derfor i endnu no-
qen tid styre vor nYsgerrighed
6fter at 

-vide, 
hvordan det

egentlig vil gå.
Alle er dog enige om, at

kasinoet i Århus er et af Euro-
pas flotteste, og at det er en
oplevelse, uanset om man har
lvst til at sPille eller ej. Og
dette er nok i det lange løb
vort allerstørste aktiv.
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- Jamen, ingen andre har så frisindet en
mor!

Erklærede iakob, søn af Gerda Steen
Larsen, der er sekretær i Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, da han for no-
gen tid siden henkastet under aftensma-
den meddelte, at familien lige blev nødt
til at passe kammeraten Lars' kæledyr.
Bare et par måneder!

Sagen var afgjort, for ingen andre
havde desværre lige tid og mulighed for
at give det kære dyr husly.

5å ind flyttede lille, søde "python,' på
2,4 meter!

- Den gør ikke en kat fortræd, påstår
Gerda Steen Larsen og fortæller, at
"Python"om dagen færdes frit hjemme i
gemakkerne. I reglen klatrer den op i

sofaen, på kommoden og her om vinte-
ren gerne på varmeapparatet.

- Vi sover dog ikke med den i sengen.
Det gør dens ejermand, men vi syneialt-
så, den har bedst af at sove i si{ bur om

natten, bemærker Gerda.
"Python" har kun ved een lejlighed

givet anledning til lidt ærgrelse, nemlig
da han/hun (kønnet kendel ikke, famili--
en er ikke så slangekyndige endnu) lege-
de sydamerikansk jungle i Gerdas store
bananpalme. Det kunne planten ikke
rigtig holde til.

Hver 14. dag får den mad. Eet styk le-
vende hamster! Hvilket vor mor Ooj ikte
påtager sig, ejheller overværer og heller
ikke har tænkt sig at overvære.

".Python" er 2-3 år gammel og derfor
endnu kun 2,4 meter lang. Men den
skulle gerne ende i en 6-7 miter.

- Den er faktisk meget hyggelig at
have derhjemme,.bedyrer Cerdå. tcun en
sjælden gang, når hun for eksempel sid-
der fordybet i en bog, og der er helt stil-
le i stuen, kan det løbe en anelse køligt
ned ad ryggen, når der pludselig lyder
en sagte hvislen...

,'ALL OF MEII
En ny duo er for alvor på vej frem i

showbizz. Det hørtes overbevisende, da
makkerparret Evald og Jacob forleden
leverede smægtende toner ved indviel-
sen af virksomheden Prio Ergonors nye
fabrik ved Randers.

Krog og Haugaard gav adskillige num-
re til bedste, blandt andet "All of me,',
"Ole Barfod", "Hvorfor er lykken så lu-
nefuld" og "Muskelsangen" fra de grøn-
ne koncerter.

lnd imellem faldt der naturligvis et
par jokes og nogle saftige historier. Og
Jacob Haugaard kunne i øvrigt oplyse, al
"Det lndre Marked" ligger i Mallingl

Efter de 40 minutters underholdning,
som man ifølge visse forlydender vil kun-
ne opleve prøver på ved senere lejlighe-
der og for et stort publikum, modtog
Evald Krog både penge og pris af virk--
somheden.

5.000 kroner til Muskelsvindfonden
og Den Gyldne Prio, som er et stykke 24
karats guldbelagt armeret gummislange.
Prio Ergonor er en førende virksomhed i

netop dette produkt, som man eksporte-
rer kloden over.
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URETFÆRDIG
POLITIKERLEDE

Af Connie Hedegaard

Politiker-leden er en sikker vinder i da-
gens Danmark. Og har formentlig altid
været det.

"Dem derovre" - underforstået idio-
terne på Christiansborg - har man aldrig
været meget for ude i "det virkelige
liv". Jo, den eller de politikere, man ken-
der personligt, er jo normalt flinke og
kvikke nok. Men "politikerne" blander
sig og bruger Penge, og det er skidt -

undtågen når de blander sig og bruger
penge til fordel for een selv. 5å er det jo
nærmest nødvendigt Blot skade, at de
så ikke brugte endnu flere. Nu de var i

gang...- politikerne udtaler sig også alt for
meget - og ofte om ting, de slet ikke har
forstand [a. nttsa bortset fra dem' der
ind imellem siger "ingen kommentarer".
Brandirriterende er det. Hvad bilder de
sig egentlig ind?-Nalurligvis kan det synes lidt vel .ha-
sarderet at give befolkningen et medan-
svar for politikerleden i en tid, hvor år-
sagerne ligger tæt i det samfundspolitis-
ke landskab: Tamil-sagen, Ritt-sagen,
Ungbo-sagen, sagen med politiske ung-
doåsorganisationers svindel med tips-
midler.

Hvis ikke befolkningen nu var bekym-
ret, var der da for alvor nog.et galt.

Alligevel vil jeg fastholde, at den ge-
nerellå politikerlede er uretfærdig.

179 individer
Utrolig mange politikere havde fortje.nt
et bedre rygte. Også før de forlader
Christiansborg som forhenværende. Det
er faktisk ret rystende, at folk nærmest
ønsker een tillykke med, at man ved at
forlade Christiansborg viser, at man
trods syv år på Borgen dog stadig er i

besiddelse af en vis portion sund for-
nuft.

"Er det ikke rart at være sluPPet ud
derindefra", spørges der venligt med et
ordvalg hentet fra institutionsverdenen
- hvorfra andre prædikater som idioter-
ne, sandkassen med mere også er hen-
tet.

Skal politikerleden dæmpes - og det
skal den altså, hvis vi skal bevare demo-
kratiet, som nu een gang må forudsæt-

te, at de regerede har en vis respekt for
og tillid til dem, der regerer - kunne man
stårte med at oPfatte "dem der-inde"
som individer. 5om 179 vidt forskellige
mennesker, med vidt forskellige overbe-
visninger og ideologier og derfor også
med vidt forskellige prioriteringer og
må|. At betragte Kresten Poulsgaard,
Ritte Bjerregaard og Kent Kirk som eet
fedt, el' jo en oplagt urimelighed! Også
når der opstår "sager" a la nogle af de
seneste. Alle "politikerne" er faktisk ik-
ke lige gode om det.

Her er det vælgernes opgave at skel-
ne, mens pressens er at hjælpe vælgerne
til at skelne kvalificeret. Kun hvis pressen
formår at sortere væsentligt fra uvæ-
sentligt, er der håb om, at der bliver bå-
de plads og tid til at informere om nuan-
cerne, om årsagerne, om sammenhæn-
ge.

Systemet som sådan
O-et er for eksempel ikke a/t i Ritt Bjerre-
gaards boligsag, der er interessant for os

iom offentlighed. Ret beset vel kun, om
der er regler, der er overtrådt, og om
forholdet i givet fald uberettiget koster
det offentlige ekstra kroner i omkost-
ningstillæ9.

Og det er vel også lovlig flot, om man
simpelthen fordømmer hele "det politis-
ke" som småkorruPt, fordi nogle ung-
domsorganisationer har svindlet med
medlemstallet.

Eller fordi der er rejst tvivl om måden,
hvorpå en minister administrerede en
konkret regel omkring tamilske familiers
familiesammenføring.

De pågældende sager skal På ingen
måde iorklejnes. De er faktisk uhyre al-
vorlige for politikernes og partiernes
omdåmme. Sagerne bør bare ikke tørres
af på systemet eller politikerne som så-
dan. Vel ryster afhøringerne itamilsagen
mange - blandt andet fordi de har givet
et for offentligheden meget sjældent
indblik i den politiske beslutningsproces
og herunder forholdet mellem en.politi-
kår og hans embedsmænd' Men hvis vi
som befolkning vil dømme om de for-
skellige sager, må vi så også gøre os den
ulejlighed dels at sætte os ind i nuancer-

ne, dels ikke at gøre enhver
som tilfældigvis var nY for os
odiøst.

op
til

lysning
noget

Særlige krav
Naturligvis har Vaclav Havel ret i, at der
stilles særlige krav - også moralske - til
dem, der får del i magten og privilegier-
ne - hvorfor en boligsag som Ritt Bjerre-
gaards aldrig burde være nået så vidt.

Naturligvis må man forarges over af-
sløringer af de særlige bogholdermeto-
der i visse politiske ungdomsorganisatio-
ner.

Og naturligvis kunne vi sPares for
meget - en tamilsag for eksempel - hvis
ledånde politikere i højere grad turde
sige "jeg påtager mig det fulde ansvar,
hvis der er begået fejl."

Og hvis andre lod være med at slå par-
tipolitisk plat på noget, der faktisk er for
alvorligt til det.

lndtil for nylig var vi i Danmark beha-
geligt fri for politiske skandaler. Det var
iådan noget, der hørte hjemme i ltalien,
Østrig...

Vel skal en 3-4 ubehagelige sager ikke
få os til at overdrive problemerne - og
vel kan sagerne ikke i sig selv berettige
til, at man taler om "folkestyrets krise".
Men i en forandringstid hvor udfordrin-
gerne til de demokratiske institutioner
år store nok endda, er det alvorligt at
underdrive problemerne.

Nytårsforsæt
Kløften mellem folk og folkevalgte kan
ikke tåle at blive dybere, hvorfor politi-
kere og partier burde gå sammen om
eet stort fælles nytårsforsæt: I 1992 at
bandlyse småfnidderi og proportions-
forvrængninger for egen (kortsigtet)
vindings skyld.

Det ville i sig selv give mere plads for
de store, principielle spørgsmå1. Med
andre ord: Genskabe respekten om det
politiske. Det burde være en fælles op-
gave. Det er i hvert fald et fælles ansvar.

Godt nytår.

Connie Hedegaard er 30 år, journalist på Ber-

lingske Tidende og tidligere folketingsmed-
lem for Det Konservative Folkeparti.
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Forsøg med
pensionsudbetaling

Nv direktør i Scleroseforeningen - Kare-n Krauselensen er udnævnt til ny
'åir;i;;r'i'iå;roiåøi"iiig"n, hior hun aftøser CDs teder Mimi Jakobsen'

karen Krause-Jensen er åi kendt ski(kelse i den sociale sektor. Siden 1988

Å;r-h:;;7;;"i-aåtssociilairektør i Århus amt og var.inden da en,periode

teder af Centret for Social UdviNling. Hun er 49 år,. uddannet sooatradgtver
oo var fra 1970-1985 ansat i Arhus kommune, blandt andet som cnet Tor

klom m u n ens soci a I af d el i n q.
'ia; ;;;' 

"i<å 
;r;1å nsei iitiæd er d i rektørposren i sct eroseforen i ng en d en 1,

april1992.

TJEK PÅ RÅDENE

Fra 1. januar 1992 træder en
ny 2-årig forsøgsordning om
pensionsudbetaling i kraft.

Formålet med ordningen
er at give beboerne På døgn-
institutioner mere selvbe-
stemmelse og større lighed
med personer, som bor i eget
hjem.

Samtidig håber man, at
beboerne får større forståelse
oq ansvar for egen økonomi
og dermed større tilfredshed
ved selv at kunne vælge.

Ordningen omfatter handi-
cappede over 18 år med døg-
nophold på institutioner, der
drives efter bistandslovens
paragraf 112, stk. 1og2'

Socialministeriet har givet
de amter, der har tilsluttet sig
forsøgsordningen, mulighed
for at udbetale Pensionen til
beboerne, som så selv betaler
for de ydelser, de ønsker at
modtage som led i institu-
tionsopholdet.

Ordningen betYder, at be-
boerne får flere Penge til rå-
dighed til personlige fornø-
denheder. Samtidig bliver der
større mulighed for individu-
elt at kunne vælge, om man
vil modtage eller fravælge
forskellige ydelser.

Dog kan betaling for bolig,
varme og el ikke fravælges

Valgordning
Efter individuelt behov kan
man eksempelvis fravælge
ydelser som kost, vask, fod-
pleje, frisør, beklædnin9, me-
dicin, klubvirksomhed, osv'

Men man skal være oP-
mærksom på, at selv om man
fravælger ydelser, oPnår man
ikke nødvendigvis et højere
rådighedsbeløb, for hvis man
i stedet selv skal sørge for de
samme ydelser udenfor insti-
tutionen, kan man risikere at
skulle betale en højere Pris.

F.eks. koster et måltid
udenfor institutionen mere
end et måltid tilberedt hjem-
me sammen med andre bebo-
ere.

Hvis man ikke ønsker at
deltage i en valgordning,
modtagerog betaler man for
det samlede udbud af Ydel-
ser, og betalingen modregnes
i pensionen.

Det er amtsrådet, der i

samarbejde med institutio-
nerne beslutter, hvilke Ydel-
ser beboerne kan vælge fra.

5OO beboere udvalgt
Amterne har haft mulighed
for at indstille en række insti-
tutioner til forsøgsordningen.

Der er ialt indsendt ansøg-
ninger, som dækker godt
1-000 beboere, men da ord-
ningen kun omfatter 500 be-
boere for 1992 og andre 500
for 1993, har Amtsrådsforen-
ingen og socialministeriet
sammen udvalgt de 500 insti-
tutionspladser, som skal ind-
drages i forsøgsordningen i

1992.
Alle amter På nær Frede-

riksborg og Frederiksberg
kommune deltager i forsø-
get.

undersøgelsen kan fås hos
DSl, hvor man også kan rekvi-
rere selve undersøgelsen.

I langt de fleste af landets
kommuner findes et eller fle-
re brugerråd. Nu foreligger
den første kortlægning af dis-
se råd, idet DSI (De Samvir-
kende lnvalideorganisatio-
ner) har undersøgt alle lan-
dets kommuner og har set
nærmere på rådene, deres
sammensaetning og det ar-
beide de udfører.

i øjeblikket findes der flere
forsk-ellige tYPer brugerråd.
Det drejer sig om sociale for-
brugerråd, ældreråd, handi-
capiåd og de kombinerede

ældre/handicapråd.
Tager man alle former for

råd med - også de (få) selv-
bestaltede -viser undersøgel-
sen, at iall214 kommuner el-
ler sagt på en anden måde -

78 procent af kommunerne
har en eller anden slags for-
maliseret brugerkontakt. Og
dermed skabt mulighed for
en dialog mellem På den side
kommunens politikere og an-
satte og på den anden side
repræsentanter for handicaP-
organisationerne og Pensio-
nistforeningerne.

Når DSI har taget emnet
op, er det fordi foreningen
har kendskab til råd, hvor
samarbejdet går forrYgende
godt, til glæde for begge Par-
ier - men også til råd, hvor
man ikke formår at få noget
ud af det.

DSI vil bruge undersøgel-
sen til at kontakte deres egne
folk i de forskellige råd, og
gennem oplysning, konferen-
ievirksomhed mv. arbejde for
at lære af de kommuner,
hvor samarbejdet går bedst,

Yderligere oplYsninger om

"Kommunernes dialog
med handicapPede og
pensionister. Sociale for-
brugerråd og ældre/handi-
capråd i kommunerne"' En
undersøgelse ved DSI's
amtsformænd og Steen
Bengtsson. De Samvirken-
de lnvalideorganisationer,
oktober 1991.
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lnformation om
erhvervsuddannelser

"Du ka' hvis du tør" er titlen
på en informationsvideo om
specialpædagogisk støtte til
erhvervsuddannelse for han-
dicappede elever.

Ved at fortælle om otte
handicappede unge under
uddannelse viser videoen, at
et handicap ikke nødvendig-
vis udelukker gennemførelse
af en erhvervsuddannelse
med et brugbart resultat.

At få støtte til en uddan-
nelse får ofte handicaPPet til
at glide i baggrunden til for-
del for faget. D.v.s. til fordel
for det, man lærer, og det,
man bliver god til.

Hvert år modtager cirka
3.000 unge specialpædago-
gisk støtte til deres uddannel-
se, uanset om de er på skole
eller i praktik/lærePlads. De
bliver ikke vurderet efter de-
res handicap, men efter det,
de kan, og det, de gerne vil
yde.

Eleverne får brugt deres
forudsætninger til en komPe-
tencegivende erhvervsuddan-
nelse, og samtidig lærer de at
bruge forskellige hjælPemid-
ler, som kan gøre det nem-
mere at fungere på arbejds-
markedet.

Skolen betaler for alle nød-
vendige hjælpemidler og sør-
ger for, at eleven får netoP
den støtte, han/hun har brug
for.

For eksempel sørges der
for, at skolerne er tilgængeli-
ge for kørestolsbrugere.

Sammen med videoen er
der udgivet en folder, der
dels omtaler de otte unge
hovedpersoner f ra videoen,
og dels informerer om det at
få specialpædagogisk støtte
til en erhvervsuddannelse.

Materialet kan lånes På
Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter,
tlf . 8613 9777.

Ankenævnene skal holde
øie med kommunalt nøleri

Socialministeren opmærksom på, at nogle
kommuner måske' trækker bevillinger til
48,4-hjæl peordni nger i langdrag.

"socialministeriet har for kort
tid siden, efter at Muskels-
vindfonden på et møde hav-
de gjort mig opmærksom På
disse problemer, nævnt Pro-
blematikken i forbindelse
med et kursus for amtsanke-
nævnene vedrørende bi-
standslovens paragraf 48".

Sådan slutter socialminister
Else Winther Andersen (V) et
svar til folketingsmedlem
Hanne Thanning Jacobsen
(5F), der har stillet ministeren
følgende spørgsmål: "Hvad
vil ministeren gøre for at
hindre, at kommuner giver
afslag på ansøgninger om
hjælpeordninger efter bi-
standslovens paragra+ 48,
stk.4, for derved at oPnå en
økonomisk gevinst i Perioden

indtil ankesagen går dem
imod."

I nogle handicaporganisa-
tioner har man af og til På
fornemmelsen, at kommu-
nerne forsøger at undgå at
bevilge paragraf 48-hjælPe-
ordninger, fordi de er for dY-
re og dermed belaster bud-
gettet.

Efter en kommunes even-
tuelle afslag på en ansøgning
kan ansøgeren anke sagen til
amtsankenævnet. Men i tids-
rummet mellem kommunens
afslag og ankesagens afgørel-
se må den handicappede en-
ten undvære hjælP eller selv
dække udgiften hertil.

I samme periode undgår
kommunen altså denne ud-
gift på budgettet.

Der er problemer
I sit svar til Hanne Thanning
Jacobsen indrømmer social-
ministeren indirekte, at der af
og til er problemer i forbin-
delse med bevilling af para-
graf 48,4-hjælpeordninger.

"Der er ikke alene tale om
meget dyre ordninger, men
også om særdeles komplice-
rede sager, som de enkelte
kommuner vil have svært ved
at vurdere selv uden ekspert-
bistand udefra, idet det lille
antal sager (ca. 300 red.) be-
tyder, at kun de allerstørste
kommuner får opbygget en
ekspertise på området", siger
Else Winther Andersen.

Hun anfører videre, at
kommunernes afslag oftest
begrundes med, at ansØgeren

ikke opfylder betingelserne
for at få en paragraf 48,4-
hjælpeordning - ikke med at
ydelsen er for dyr.

Men hun gør det samtidig
klart, at hvis en ansøger op-
fylder betingelserne for en
paragraf 48,4-hjæl peordni ng,
skal den også ydes. Og hvis
ansØgeren har en begrundet
mistanke om, at et afslag ale-
ne skyldes kommunens ønske
om at spare penge i den tid,
der går med at anke sagen,
må ansøgeren straks kontak-
te amtsankenaevnet for at få
truffet en hurtig afgørelse i

sagen.

HVIS DU TØR!

i{ur&sr 
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VB-Centrets leder
fratrådt
Lederen af Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Be-
handlingscenter, Kirsten pil-
toft, fratrådte den 1. decem-
ber.

De fleste af VB-Centrets
bruEere har i tidens løb stif-
tet bekendtskab med Kirsten
og haft gavn af hendes store
viden og hendes aldrig svig-
tende entusiasme, når nogen
havde brug for hende.

Kirsten var ansat i VB-Cen-
tret i mere end syv år, heraf
de to sidste som centrets f ørs-
te egentlige leder. I den peri-
ode påtog hun sig andre op-
gaver, blandt andet var hun
medlem af Sundhedsstyrel-
sens ekspertgruppe vedrøren-
de blandt andet muskel-

Dansk-tysk weekend
.9
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o
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Atter i år kunne vi kalde sam-
men til den dansk-tyske fami-
lieweekend. I år var det vores
tur til at afholde den, og ram-
men for arrangementet var
lejren Ved Borgen i Mørkholt
ved Fredericia.

17 personer kom fra det
nordtyske område, bl.a. nog-
le fra Schwerin og Magdå-
burg i det tidligere Østtysk-
land. Fra Danmark deltog
syv.

Fredag aften blev der ser-
veret en let anretning med
smørrebrød. Lørdag formid-
dag var der tid til en smuttur
i omegnen, og efter frokos-
ten begyndte dette års tema,
der var "Fritid", hvor en han-
dicapidræts-konsulent kom

lgen i år er det muligt at støt-
te humanitære organisatio-
ner, herunder Mulkelsvind-
fonden med en kontant gave
- og samtidig opnå fradrag på
årets selvangivelse.

De første 300 kroner, man
indbetaler til en organisation,
er ikke fradragsberettigede.
Så hvis man vil støtte Mu-
skelsvindfonden og samtidig
have glæde af skattefradra--

re det at kunne give udtryk
for de ting, der går eån
imod. Hvordan man har det
med at fortælle andre men-
nesker, hvad man har behov
for.

-Det er også en øvelsessag.
Når man føler, man er nega-
tiv og skeptisk, så kan man

og fortalte om handicap-
idræt.

Lørdag aften efter en vel
tilberedt festmiddag var der
almindelig råhyggJ i pejse-
stuen til ud på de små timer.
Søndag formiddag var der
a.rrangeret en boccaturne-
flng.

Næste år er der genvisit i

Tyskland, hvor vi h5ber, der
er mange, der vil deltage fra
Danmark.

Tak tiJ alle der deltog og
var med til at gøre weeken-
den festlig.

L

svind, og det var ikke mindst
Kirstens fortjeneste, at Sund-
hedsstyrelsen gav VB-Centret
meget fine karakterer i den
endelige rapport.

delse af frankeret svarkuvert
til nedenstående adresse.
Mærk kuverten "Feriebolig
1992".

Ferieboligerne udlejes i

den rækkefqlge ansøgnings-
skemaerne modtages.

Adressen er :Handicappede
Børns Ferierejser, Postboks
11,2860 Søborg.

Peder H. Pedersen

Billige ferieboliger
Familier med handicappede
børn kan på fordelagtige vil-
kår leje ferieboliger gennem
institutionen "Handicappede
Børns Ferierejser".

Boligerne ligger ved Henne
Strand ved Vesterhavet og
Marienlyst Strand på Falster.

Ansøgning skal indgives på
særligt ansøgningsskema, der
sammen med lejevilkårene
kan rekvireres ved fremsen-

Fradrag på skattebilletten

Temadag om tegneterapi

get, skal beløbet være på
over 300 kroner.

Højeste fradrag er på 1.000
kroner, som man selvsagt
opnår ved at støtte fonden
med 1.300 kroner.'lndbetalingen skal finde
sted senest den 31. december
1991 og girokortets postkvit-
tering skal vedlægges selvan-
givelsen.

vende det og tænke på, at
det da er noget positivt, at
man har en pension - at man
kan tillade sig at beskæftige
sig med noget, man synes om
og har tid til at gå op i.

Tiden gik alt for hurtigt. Vi
havde en god dag.

Vera Heldager

Muskelsvindfonden indbød til
temadag lørdag den 26. okto-
ber 1991 på Rosengårdskolen
i Odense, hvor psykolog palle
Hansen fortalte om tegnete-
rapi.

Ved at bruge tegning som
en form for katalysator kan
man komme i kontakt med
dybereliggende lag i sig selv.
Der blev tegnet - vi fik alle
stillet en opgave, som vi så
gik ud fra. Der var dialog og
gruppearbejde, der blev talt,
og vi kom ind på dybere bear-
bejdning af følelsesmæssige
ting.

Man går direkte ind i folk
med tegneterapi, og det kan
være svært, men man kom-
mer styrket ud af det. Vi fik at
vide, at det ikke var så farligt
at forholde sig til følelser, dåt
er bedre end at fornægte
dem.

Hvis vi syntes, det blev for

meget, skulle vi bare sige fra,
men vi skulle heller ikke være
bange for at kigge ind i os
selv.

Når man som voksen får et
handicap, må man jo til at
erkende, at man må forholde
sig til det. Da er bl.a. tegnete-
rapi en måde at få hjælp på.
At komme til en afklaring, så
man kan se fremad og udvik-
le nye sider hos sig selv, så
man føler, at man kan tage
fat på ny på en ny og bedie
måde. Alle har jo behov for at
leve et så aktivt og indholds-
rigt liv som muligt.

Når man får frustrationer,
bitterhed og vrede bearbej-
det, opdager man, at sådan-
ne ting betyder mere, end vi
vil være ved: De mange ting
man har måttet opgive. Fø-
lelsen af at stå magtesløs, når
der er så meget man gerne
vil, men ikke evner mere. Ba-

Temadag om tegneterapi på Rosengårdsskolen i Odense
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Lutgerdina, den hollandske
tomastede klipper, sejler
igen i sommeren -92 i ljselme-
er, vadehavet og på kanaler-
ne.

Skibet er indrettet, så
gangbesværede og kørestols-
brugere ubesværet kan fær-
des på dæk, gange, toiletter
og i kahytterne. Der er plads
til 16 gaster pr. togt, og alle
tager del i opgaverne om-
bord. Navigation, sejlsæt-
ning- og bjærgning, med vi-
dere.

I -92 bliver der for anden
gang også mulighed for sej-
lerferie med mange forskelli-
ge kurser på et hollandsk sejl-
sportscenter beliggende på
en idyllisk ø.

Togt 1 samt kursus på center
Afgang Arhus 26.6. Hjem 5.7.

Togt 2 samt kursus på center
Afgang Arhus 3.7. Hjem 12J.

Togt 3
Afgang
19.7.

Århus 10.7. Hjem

L

I
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Der er ophold i Amsterdam
lørdag lør hjemrejse.

Prisen er 3.500 kr., som in-
kluderer kost, ophold og bus
Vr. Hvis man selv sørger for
transport, er prisen 3.000 kr.

Tilmelding og information
hos Søren Hagen, tlf. 8698
8236, eller Peter Kjærby, tlf.
8612 1147.

Dage på Lutgerdina og
en hollandsk sejler-ø
I 1990 sejlede jeg 1 uge med
Lutgerdina fra Nyborg til Ar-
hus. (Jeg brugte for 64kr. sø-
sygetabl.)

Vejrmæssigt var der herlig
sol og mild blæst. Dage, hvor
rnan viste sin kunnen, gik
armgang "planken" ud, ba-
lancerede på bommen langt
ud over vandet eller kastede
med lasso for at fange "fok-
ken".

Der var også dage med hy-
lende storm, hvor vi måtte
surre alt fast inkl. kørestole.
Men på trods af søsyge, kulde
og regn - folk tog det bare
som søfolk!

Havregrøden blev lavet
med ufravigelig ekspertise af
John. 5å vidt muligt gøres
madforberedelser og selve
spiseriet på dækket, hvor
man i øvrigt hver aften kunne
følge med i VM i fodbold på
det dertil medbragte TV.

Jeg har forresten aldrig so-
vet så godt som i køjen i 6-
mandsrummet - hjemme igen
længtes jeg mindst de tre
første nætter stærkt tilbage
til "mit" skib.

Men kammeratskab, stem-
ning, det var det allerbedste.
Alle kan være med. Til masser
af tingene behøves ikke spe-
cielt mange kræfter, men po-
sitivitet og gåpåmod er sagen
- også her.

Natsejlads i fuldmåne
Så blev det igen sommer. Der
var en, som ville, at jeg skulle
opleve ø-ferie. OK da.

Den 28.6.1991 drog vi så
afsted til Holland i en dejlig
bus. I Enkhuizen var parkeret
hvem? Selveste Lutgerdina
plus en masse kendte folk! Kl.
08.00 gik vi ombord - det var
bare så dejligt. Akkurat som
vi havde forladt den for et år
siden - John ved havregrø-
den, nogle få tomme flasker
og et par fyldte askebægre
fra aftenen før. Den usynlige
stemning var der bare.
. Men vi måtte hurtigt vide-

re til øen - en rigtig lille perle
i alt det vand, som synes at
være Holland.

Ved Loosdrecht kom vi
med "færgen", en stor mo-
torbåd, det sidste stykke. Øen
er lille med et dejligt stort
træhus med alle nødvendige
faciliteter.

Min førsie. sejloplevelse
blev en pragtfuld natsejlads i

bælgmørke, men med en stor
orangerød fuldmåne og tu-
sind lysglimt i vandet fra lyse-
ne på de andre øer.

Det syn vil jeg vist altid
huske.

Kanalture
Næste morgen deltog jeg
med nogle af børnene på en

sejltur ad kanalerne. Der var
et ganske utroligt fugleliv og
f.eks. en fantastisk vækst af
rhodondendron langs kanter-
ne.

En da! blev alle kanoer og
kajakker sejlet til et mere stil-
le område. Der var regnvejr,
men jeg synes, vi havde en
dejlig dag.

Katamaraner og trimera-
ner var flere helt bidt af. En
båd, man vist også sagtens
kan sejle i alene (jeg prøvede
den ikke selv).

Robådene til 3-4 personer
var også herlige.

Der var også arrangeret en
heldagstur til Utrecht for
hvem, der havde lyst til det.
Efter at have pakket en kasse
mad startede vi og begyndte

med at drikke kaffe ombord
på vores færge. Det øsregne-
de, men det blev blot dobbelt
hyggeligt, for lynhurtigt var
der spændt et "solsejl" ud
over os. Det tog 3-4 timer at
sejle alletiders smukke kanal-
tur. Vi lagde til nær strøget
og begav os ud i byen til
hvad, vi nu hver især havde
lyst til. Det blev en lang, dej-
lig dag, hvor vi førstvar hjem-
me omkring midnat.

En dag blev der rigtig ar-
rangeret for børnene, nemlig
sørøverdag med flåde, ud-
klædning, flag, balloner og
den vilde, motoriserede gum-
mibåd.

Kanalsejlads i Holland. På øen med seilsportscentret er der et væld af
muligheder med mange forskellige bådfyper. Der arrangeres kanalsejlads,
natsejlads, udflugter til større bye1, særliqe' bØrneture med mere.

Tove Kjærby
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Alfred Weiss har kun ros til overs for det portugisiske bussystem, der fungerede både biiligt og effektivt

I mange år har jeg drømt om
at besøge Portugals hoved-
stad Lissabon og dets badeby-
er 20 km ude ved Atlanten.
Alle frarådede dog denne
drøm, idet Lissabon var alt for
kuperet til, at en kørestol
kunne færdes i denne by. Jeg
har dog foretaget så mange
rejser, at jeg ikke kunne blive
drømmen kvit.

Det tog selvfølgelig sin tid
at fremskaffe de nødvendige
oplysninger om byen, bl.a. at
finde et kørestolsegnet hotel.
Hvis man ikke planlægger og
sikrer sig hjemmefra, er en
sådan rejse på forhånd dømt
til at mislykkes.

Fra en tysk privat invalide-
organisation fik jeg en stabel
papirer, som indeholdt en
mængde oplysninger lor kø-
restolsbrugere i Lissabon. I

disse tyske oplysninger var
der nogle linier, som fangede
min særlige interesse. Der
stod nemlig, at Companhia
Central da Carris (bybus-servi-
ce) havde specielle minibusser
med 7 siddepladser og 4 plad-
ser til kørestole, og at køre-
stolsbrugere ikke behøvede
at fremlægge et bevit samt
at busserne kørte fra dør til
dør til de almindelige buspri-
ser!

Det lød helt utroligt, når
man kommer fra et bureau-

kratisk Danmark, hvor man
skal udfylde masser af ansøg-
ninger.

Det utrolige skete
Nogle dage efter vores an-
komst spurgte jeg guiden,
hvad hun kendte til kørsels-
ordningen for handicappede.
lntet - absolut intet - hvilket
dog heller ikke overraskede
mig, men hun ville straks un-
dersøge sagen.

Dagen efter lå der en be-
sked i hotellets reception, at
kørselsordningen fandtes
som beskrevet. Jeg skulle blot
gennem receptionen bestille
liftbussen dagen i forvejen
med angivelse af kørselstids-
punkter.

Nu begyndte det at blive
spændende. Vi besluttede os
til at køre ca. 8 km ud i den
anden ende af byen ved Rio
Tejo floden, som også er Lis-
sabons store havn. Her ville vi
se et museum og et meget
stort og gammelt kloster
samt monumentet for Henrik
Søfareren.

Dagen efter klokken '10.30

stod vi foran hotellet og spej-
dede spændt efter en liftbus,
mon den kom som bestilt?
Det utrolige skete, for pludse-
lig holdt der en bus med vort
internationale handicapsym-
bol foran os. Jeg kom om-

bord ved hjælp af en lift, og
så gik det derudaf. Op og ned
af stejle gader gik det på
ujævne vejbaner. Bussen ry-
stede og hoppede, men køre-
stolen var spændt fast i bus-
sens gulv, og jeg havde min
egen sikkerhedssele på. Et
sted omgik han det røde tra-
fiklys, idet han smuttede til
højre ind over en busparke-
ringsstribe og forbi en lang
række ventende biler, og så
lå vi igen i spidsen med fuld
fart.

Ankommet til vores be-
stemmelsessted steg vi af. Nu
var vi spændt på, hvordan
betalingen skulle finde sted.
Men den flinke chauffør
spurgte hverken om min ind-
tægt eller formue, som jo kan
være altafgørende i nogle
kommuner herhjemme i Dan-
mark. Han udleverede os blot
tre billetter til den utrolige
pris af omregnet kun 6 kro-
ner pr. person. Man var lige
ved at bukke og neje af over-
raskelse.

Vore politikere
Mon bussen igen ville komme
for at hente os. Der gik et
kvarter over tiden, og vi be-
gyndte at blive betænkelige.
Efter yderligere nogen vente-
tid kom der susende en bus.
Denne gang en helt ny og

meget avanceret bus, men
med den samme chauffør. I

br.issen sad der to unge fyre i

kørestol, som også skulle l(ø-
res hjem, men desværre hind-
rede sprogbarrieren os at tale
med dem. Og så gik det igen
for fuld drøn gennem stejle
gader i andre bydele af Lissa-
bon.

Mens jeg sad der og hop-
pede i bussen gennem de
mærkelige gader, gik mine
tanker et øjeblik hjem til
Danmark og vores politikere.
For hjemme diskuterer politi-
kerne jo, om vi skal have en
landsdækkende kørselsord-
ning for handicappede. Om
det er kommunen, amtet el-
ler staten, der skal betale, og
hvilke bureaukratiske visita-
tionsbestemmelser man skal
finde på. Tankerne går gen-
nem mit hoved, alt imens jeg
farer gennem Lissabon spon-
soreret af den lokale kommu-
ne. Ja, og uden at nogen
spørger om det ene eller an-
det, blot med min kørestol
som legitimation.

Hvis jeg derimod havde
besøgt København, så havde
jeg ikke måttet benytte HT's
liftbusser, mens ikke-handi-
cappede medborgere gerne
måtte køre med HT's busser.
Forstå det, hvem der kan?

Alfred Weiss
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MELLEMGRUPPEN I FOKUS
Mellemgruppen er en stor
gruppe med mange for-
skelligheder, men også
med mange ligheder. Når
vi selv skal definere mel-
lemgruppen, så er det alle
dem, som er sådan både-
og, men hverken-eller!

Altså: I nogle situationer
har vi temmelig meget mu-
skelsvind, i andre har vi det
så godt som ikke. Hos nog-
le af os er det næsten usyn-
ligt, hos andre er det mere
synligt.

Fælles for gruppen er, at
vi husker, at vi ikke altid
har haft muskelsvind, i

hvert fald ikke i samme
grad som nu. Vi tror på, at
vi ved at være sammen kan
lære af hinanden og blive
bedre til at leve og have
muskelsvind.

I Vejlednings- og Be-
handlingscentret har Mel-
lemgruppen i lang tid haft
laveste prioritet. Det har
resulteret i, at mange fra
denne gruppe har følt sig
tilsidesatte. Kun helt ny-
diagnosticerede har fået et
kursustilbud, - der har ikke
været plads til opfølgende
kurser og heller ikke til
kurser for de, der har haft
muskelsvind igennem læn-
gere tid. Ungdomsgrup-
pen mener, det er vigtigt,
at der er et tilbud både for
de, der har været på VB's
"begynder-kurser" og for
de, der er gamle i gårde.
Der vil hele tiden være
nogle særlige ting om-
kring det at have muskels-
vind, som man kan have
stort udbytte af at vende
med andre i samme situa-
tion.

En bragende succes
I efteråret -90 afholdt
Ungdomsgruppen i samar-
bejde med VB-Centret et
ungdomskursus, hvor en
del af deltagerne tilhørte
Mellemgruppen. Som op-
følgning på dette kursus,
blev der med disse dannet
en lille gruppe. Modellen
var principperne f ra de
gamle brugergrupper med
to igangsættere, lille grup-

pestørrelse og hyppige mø-
der.

Denne model slog ikke til,
da gruppens medlemmer var
spredt ud over et geografisk
stort område. I stedet beslut-
tede den lille gruppe og Ung-
domsgruppen at realisere
ideen om et landsdækkende
og tilbagevendende kursustil-
bud til unge/voksne fra Mel-
lemgruppen.

De to væsentligste elemen-
ter for projektet er erfaring-
sudveksling og åbenhed for
nye deltagere.

Første kursus blev en bra-
gende succes. Programmet
bød på oplæg og gruppe-
snak. Emnet lød "Noget om
identitet, når kroppen for-
andres". Overskrifterne på de
fire oplæg var: "Hjælpl",
"Jeg tror, at andre tror,
al....", "Roller" samt "Handi-
capkultur". lntentionen var
at komme ind omkring nogle
af de særlige problemer, som
Mellemgruppen møder i for-
hold til andre mennesker. På
baggrund af mundtlige op-
læg - to om formiddagen, to
om eftermiddagen - valgte
deltagerne sig i grupper efter
interesse. Med sig fik grup-
perne en lille tekst og en ræk-
ke spørgsmål - alt ment som
"igangsætter" for en god
snak i grupperne.

Der var lagt meget vægt
på, at det var processen i

grupperne, der var i fokus -
det handlede om at komme
ind på hinanden, udveksle
erfaring, ikke om et fint pro-
dukt, der skulle fremlægges i

plenum. Arrangørerne havde
frygtet, at et sådant snakke-
følelser-program ville skræm-
me alle væk. Men tværtimod
- de tilmeldte sig, og søndag
under evalueringen var der
sågar bred enighed om, at
det havde været en god og
lærerig weekend.

Kontakter på tværs
En anden af arrangørernes
skræk-forestillinger havde
været, at nu hvor der var
halvt nye, halvt gamle med,
ville deltagerne sikkert dele
sig op i to lejre. Men nej - de
kontakter, der blev knyttet

på tværs af erfaringsgrund-
lag, var hele kurset værd!

Temaerne for lørdagens
program blev slået an fredag
aften. Bo og Maria viste lys-
billeder fra deres Thailands-
tur. De fortalte om deres rej-
seerfaringer - om det at tage
afsted til et så fremmed land
som handicappet - om at kun-
ne bede om hjælp, om at ha-
ve tillid til sine hjælpere og
om at overskride grænser.

Lørdag var der lagt en tre
timer lang frokostpause. Den-
ne blev brugt meget forskel-
ligt - nogle gik ture rundt i

det sønderjydske, nogle beså
sluserne og Højer Mølle, and-
re tog over grænsen, andre
igen blev på centret og snak-
kede og spillede spil. Dette
var også en stor del af kursets

værdi - det at der var tid til at
slappe af og lave noget andet
sammen end lige at sidde i

grupper og snakke proble-
mer.

Under evalueringen søn-
dag blev der nedfældet ideer
og ønsker til fremtidige
weekendkurser. Alt lige fra
kursus om kropsbevidsthed til
telttur ved Silkeborg-sØerne
var på tale. Næste kursus bli-
ver engang i foråret - arran-
geret af tre nye samt de to
arrangører af dette kursus.

Hvem får en invitation?
Det får alle i Mellemgruppen,
der er indskrevet i VB's regis-
ter, og som er mellem 20 og
39 år.

Kirsten Nielsen og Maria
Overgaard

takter med personer, som jeg
aldrig har set før, ogjeg synes
selv, jeg er en gammel ræv i

"faget".
Til sidst vil jeg sige, at kur-

set var dejligt målrettet og
utroligt godt gennemført,
både hvad angår målgruppe,
indhold og de fysiske rammer
for kurset.

Der skal lyde en stor tak til
bestyrelsen, som har bevilget
pengene til dette arrange-
ment, og jeg håber ikke, det
var en eengangsforestilling,
for det er et sådant kursus,
der giver en selv lyst til at gø-
re noget skabende arbejde
for Muskelsvi ndfonden.

Men der skal også lyde en
særlig stor tak til Maria og
Kirsten og i sidste ende Ung-
domsgruppen. Tak for at I

fandt os igen !

lvan Jakobsen
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ROS TIL
KURSET
Jeg vil gerne have lov til at
rose initiativet til det mellem-
gruppekursus, som jeg var så
heldig at deltage i 15.-17.
november.

Kurset var bygget op over
4 veltilrettelagte temaer, og
det var fantastisk, hvad vi fik
vendt. Det var faktisk sådan,
at min gruppe var ved at
komme for sent til festmidda-
gen, men her fortsatte vi blot
snakken.

Jeg har i flere år føll, at der
kun var landsmødet, som jeg
kunne se frem til, for de kur-
ser, der blev holdt, var enten
for unge, duchenner, foræld-
re o.s.v.. Det kan jeg som 26-
årig og med "rimelig" fysik
ikke rigtigt komme ind un-
der. Det er enormt givtigt og
spændende at møde andre
muskelsvindlere, som ligner
en selv lidt, og som samtidig
kommer fra hele landet. Der
blev dannet mange nye kon-


