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LEDER

NU ER DET MEDLEMMERNES

1991 var Muskelsvindfondens jubilee-
umsar. Det blev p& mange mader et ar,
hvor vi kiggede bagud, som man nu har
for vane i forbindelse med et jubilaeum.
Og heldigvis har vi da ogsa haft meget
godt at se tilbage pa. Jeg tror, at Mu-
skelsvindfonden i de tyve ar har sendret
verden en lille smule og veeret med til at
forbedre forholdene for mennesker med
muskelsvind temmelig meget.

Det gaelder badde Muskelsvindfonden
selv og Vejlednings- og Behandlingscen-
tret, som jeg daglig herer mange rosen-
de ord om.

Men vi kan naturligvis ikke blive ved
at dveele ved fortidens fortjenester. Selv-
ros’en ma have sin graense. En organisa-
tion ma udvikle sig og til stadighed til-
passe sig medlemmernes gnsker og be-
hov. Det er jo trods alt formalet med, at
vi overhovedet er her.

Ved udgangen af vort jubileeumsar er
vi derfor godt i gang med en proces, der
skal vurdere hele organisationen: Hvilke
behov er det, Muskelsvindfonden skal
opfylde? Hvordan kan mediemmerne fa
mere indflydelse? Hvordan skal den poli-
tiske struktur veere? Og meget mere. |
det hidtidige forleb har vi bl.a. gjort
brug af en ekstern virksomhedskonsu-
lent.

Processen vil ogsa saette sit praeg pa
Muskelsvindfonden i det kommende
halve ar. | Muskelkraft vil der bl.a. blive
fokuseret pa nogle vigtige emner. Nu er
det nemlig medlemmernes tur. Menin-
gen er at f& s& mange synspunkter frem
som overhovedet muligt, s& Muskels-
vindfonden ogsé i de kommende ar kan
leve op til sit formal: At veere interesse-
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Af Evald Krog, landsformand

organisation for mennesker med mu-
skelsvind.

Alt sammen skal munde ud i PLAN 95,
som skal veere arbejdsplan og rettesnor
for de kommende éars arbejde. Derfor
haber jeg, at s& mange som muligt vil
give deres besyv med i den kommende
tid. Hvad forventer mediemmerne af
Muskelsvindfonden? Er VB-centerets til-
bud passende, eller er der andre behov
at deekke? Hvilke politiske mal skal vi
slas for? Hvordan skaffer vi flere indteeg-
ter til foreningen? - For blot at naevne
nogle enkelte eksempler pa de spoargs-
mal, det vil veere rart at fa medlemmer-
nes bud pa.

Det siger naturligvis sig selv, at der i
en levende og sprudlende forening kan
fremkomme langt flere ideer, end vi
med vores betraengte skonomi har rad
til at realisere; men sa ma vi prioritere,
og navnlig af den grund er det vigtigt at

vide, hvad det er medlemmerne seetter
hgjst.

Vi, der dagligt er meget aktive i Mus-
kelsvindfonden, kan godt blive tilbgjeli-
ge til at mene, at alt er sare godt, at in-
tet kan gores bedre. Men sa er det med-
lemmernes opgave at lede os pa rette
vej ved at give udtryk for gnsker og
behov. Jeg gleeder mig meget til at fa en
god vejledning fra medlemmerne, og
jeg ser meget frem til den kommende
tids debat. Jeg haber, at vi pa landsmg-
det i maj maned kan fremleegge PLAN
95 og fa en god debat.

Der er organisationer nok, som gar i
std, nar de nar en vis alder. En sadan or-
ganisation ma Muskelsvindfonden al-
drig blive. Tvaertimod gaelder det om, at
vi holder os i form, nu hvor vi har ndet
den alder, hvor bilmave og redvinsnaese
ellers kendetegner den typiske organisa-
tion. Vi skal bevare vor ildhu og vild-
skab.

| en sadan debat kan der naturligvis
fremkomme uenigheder. Det kan maske
synes ubehageligt; men det er jo netop
gennem uenigheder, at vi ndr videre.
Meningerne skal brydes, og sa tager vi
sammen et skridt videre. jeg vil overho-
vedet ikke beklage, hvis vi skal igennem
et par skarpe debatter. For mig er skarp
debat en styrke - manglende debat er en
svaghed.

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

Og lad mig sa enske jer alle sammen
et godt nytar. Jeg er sikker pa, at det ik-
ke bliver kedeligt!

TEKST RUNE T. KIDDE , TEGNET AF HENRIK REHR

SLUDDER! TAG 2| HENT EN HAT
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FANDEME. IKKE,
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkarene for folk med muskel-
svind, Det sker gennem stotte til
forskning, ved oplysning o% ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.

tif. 86 1397 77
telefax. 86 18 80 76
Giro 9011110

VeLIednings- og
behandlingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tif. 86 13 97 77

Brondby Malievej 2
2605 Brondby
tif. 43 43 48 66

Udviklingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C.

tif. 86 1397 77

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

Handicapradgivningen Samliv
og Sexualitet:

Aben onsdage i lige uge kl. 19-22.
Muskelsvindfonden, Vestervang 41,
8000 Arhus C. TIf. 86 13 97 77

Socialradgivning:

Onsdag 9.30-14.30, tIf. 43 43 45 60
(kl. 19-21, tif. 31 67 94 17)
VB-Centret, Brgndby Moallevej 2,
2605 Brondby.

Forsidefoto:

- Jeg har prevet at spille rundbold
OE veret fem meter oppe af
skateboard-rampen, siger Anette
Madsen, der heller ikke gar af vejen
for en pot billard.

Engang métte hun bruge kerestol.
(Foto: Nils Juel Berg)

INDAHOLD

BOLIGPROJEKT HADRET - Ergoterapeut Nina Bindslev tildelt pris
for sin udfgrelse af Muskelsvindfondens boligprojekt.

LIVET ER IKKE DET VZARSTE MAN HAR OG OM LIDT... - Begrebet
livskvalitet er kommet i fokus. Hvad er det, man snakker om?

HVAD FAR VI FOR PENGENE? - Sundhedsgkonomen Anita Alban
vil bruge samfundets opfattelse af andres livskvalitet som et redskab
til prioritering.

- SYGDOMMEN STYRER IKKE MIN HVERDAG - Anette Madsen
har i 15 ar haft sygdommen Myasthenia Gravis. | dag har hun deltids-
arbejde og vil gerne adoptere et barn.

HVEM? - Muskelsvindfonden har sgsat et organisationsudviklings-
projekt.

HVAD MENER DU? - Muskelkraft inviterer til debat om organisatio-
nen.

10 SPORGSMAL - En medarbejder, en leder, en bestyrelsesformand
0g et repraesentantskabsmedlem giver deres bud pa de vaesentligste
spgrgsmal i organisationsudviklingsprojektet.

EN FAMILIE PA MALTA - Muskelkraft har besagt familien Darmain
pa Malta. Sennen John Paul har Duchennes muskeldystrofi.

LANGSOM STARTER - Royal Scandinavian Casino vil tidligst give
penge til Muskelsvindfonden i 1993 eller 1994.

HORT | FARTEN - Om slangen "Python" og duoen "Haugaard-
Krog".

FRA SIDELINIEN - Uretfaerdig politikerlede.
NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN
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BOLIGPROJEKT

Af Gerda Steen Larsen

Nina Bindslev blev dette ars
modtager af Ropox-Prisen, et
rejselegat pa 10.000 kroner,
for sin udferelse af Muskel-
svindfondens  boligprojekt,
der i rapporten “At leve med
et barn med muskelsvind”
blev offentliggjort i juni 1991.

- Du har gjort en serlig
indsats, ikke mindst for faget,
men ogsa en indsats, der vil
fa stor betydning for mange
uden for ergoterapeuternes
reekker, og her teenker jeg
ikke mindst p& familierne
med handicappede born, sag-
de Kirsten Skyhgj, hjzelpe-
middelfirmaet Ropox i Naest-
ved, da hun overrakte prisen
ved en uformel hojtidelighed
i firmaets lokaler mandag
den 25. november.

Til  stede var repree-
sentanter for firmaets ledel-
se, Ergoterapeutforeningen
og Muskelsvindfonden samt
en reprasentant fra Nina
Bindslevs kolleger p& Hjzelpe-
middelcentralen i Holbaek,
som havde indstillet hende til
prisen. Desuden deltog den
tidligere leder af Ergotera-
peutskolen i Kebenhavn og
medlem af bedemmelsesud-
valget, Esther Petersen.

- Sammen med en video-
film udger rapporten et utro-
ligt godt arbejdsredskab for
kommunale sagsbehandlere,
terapeuter, arkitekter, hand-
veerkere og andre.

HADRET

Ergoterapeut Nina Bindslev tildelt pris for
sin udferelse af Muskelsvindfondens bolig-
projekt, som kaldes “
bejdsredskab”.

et utroligt godt ar-
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reklameplakat, pétrykt hendes navn og datoen for prisoverrakkelsen. Tv.

Jette Maller, Muskelsvindfonden, som var leder af boligprojektet,

- Som vi ser rapporten, vil
den vaere med til at fremme
fagets kvalitetsniveau og vae-
re en stor hjaelp og stotte for
sagsbehandlere, som tit star
usikre og famlende, nér det
geelder store og ofte meget
bekostelige ombygninger,
sagde Kirsten Skyhgj videre
om motiveringen.

Tak til Muskelsvindfonden
Pa ergoterapeutforeningens
vegne udtalte ergoterapeut
Bolette Bendixen, at forenin-
gen ved sin bedemmelse isser
havde lagt vaegt pa, at pro-
jektet havde bidraget til en
kvalitetsudvikling af faget,
og at det var udfert i en bru-
gerorganisations regi.

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

udfarelse, og at det for hen-
de havde vaeret et stort privi-
legium i en periode at kunne
arbejde s intenst pé eet om-
rade. Hun kunne @nske, at of-
fentlige institutioner, hvor de
fleste terapeuter er ansat, vil-
le patage sig det samme an-
svar.

For hende var der ingen
tvivl om, at den kvalitetssik-
ring, som fremgar 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 indgar i
WHO'’s principper for kvali-
tetssikring:

- Den professionelle udfe-
relse/tekniske kvalitet skal
veere i top.

- Hensyntagen til ressour-

UasueH uyor :0104

ceforbruget, dvs. finde balan-
cen mellem problemets stor-
relse og de ressourcer, der
anvendes pa at lgse det.

- Risikoforvaltning og bru-.
gertilfredshed: At resultatet
skal  foreligge pa det tids-
punkt, hvor behovet er der,
ikke for tidligt og ikke for
sent.

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

Jette Mogller henviste il
baggrunden for, at projektet
blev sat i gang: Erfaringer i
Muskelsvindfonden med boli-
geendringer, der i sig selv
havde givet gode resultater,
men som pa grund af sagens
forleb havde efterladt ned-
korte og frustrerede familier.
Jette Moller gjorde det klart,
at Nina Bindslev var blevet
handplukket til projektet,
roste hendes systematiske
arbejdsform og takkede hen-
de for at have insisteret p3, at
ikke alene brugerne, men
ogsa forvaltningerne skulle
inddrages i projektet.

Sammen med prisen fik Nina
Bindslev (th) overrakt et indrammet
eksemplar  af  firmaet  Ropox’
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LIVET ER IKKE DET VARSTE MAN HAR
OG OM LIDT ER KAFFEN KLAR

Livskvalitet

Af Jgrgen Jeppesen

Den geerer og bobler.

Flere og flere ytrer sig om
den, grupper nedszaettes, rap-
porter skrives, beger udgives.

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

En ytring: “Hvordan kan
man tro det muligt at saette
lighedstegn mellem et tal og
et s& luftigt, vanskeligt og
diskutabelt begreb som livs-
kvalitet?” (Fra debatindleeg
af forfatter, forleegger og di-
alysepatient Poul A. Jargen-
sen i Jyllands-Posten 1.9.91
med overskriften “Sundheds-
gkonomer - en afart af men-
neskeheden”).

En gruppe: "Arbejdsgrup-
pen for livskvalitetsforskning
i Kebenhavn”, hedder en
tvaerfaglig gruppe bestdende
af en shes laeger, psykologer
og andre akademikere. De
praesenterede sig selv og lidt
af deres diskussioner i Uge-
skrift for Laeger nr. 31, 1991.

En rapport: “Livskvalitet. Et
element i medicinsk priorite-
ring.” er navnet pa en 81 si-
der lang udredning, som Det
Etiske Rad netop har faet fo-
retaget af kultursociologen
Line Hahnemann.

En bog: “Livskvalitet og
etisk prioritering” er titlen pa
et veerk, som Nyt Nordisk For-
lag Arnold Busck udgiver om
kort tid. Det er skrevet af en
filosof, en sundhedsgkonom,
en leegeprofessor og en fors-
ker i husdyrs adfeerd.

Skriver Benny Andersen i visen om Svantes
lykkelige dag (1972). Hvad er livskvalitet?

Nyt ord

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

Det er umuligt at svare
klart pa. Selve ordet livskvali-
tet er i sig selv af nyere dato i
almindelig dansk sprogbrug.
Dansk Sprognaevn har det
med i “Nye ord i dansk 1955-
75", hvor det fremgar, at or-
det forste gang er anvendt i
en artikel i dagbladet Politi-
ken i-1970. Man mener, det
stammer fra engelsk, “quality
of life”. Senere er ordet ogsa
kommet med i Nudansk Ord-
bog, men uden nogen egent-
lig forklaring pa betydnin-
gen.

Sagen er, at begrebet bru-
ges vidt forskelligt. Med for-
skellig betydning, formél og
metoder. Ifglge forneevnte
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 tilveerelse. 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-
feerd.

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

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 afgore for
sig selv.

Sundhedsgkonomi
I de senere ar er begrebet
livskvalitet for alvor dukket
op i en konkret, politisk sam-
menhang. Nemlig som et in-
strument for sundhedsgkono-
mer til at undersgge hvilke
typer behandlinger, der giver
det storste afkast. lkke bare i
vundne levedr, men ogsa i
kvaliteten af de vundne leve-
ar. Meningen er, at politiker-
ne hermed skal gives et red-
skab til at prioritere sund-
hedsudgifter. Hvad ger, i for-
hold til investeringen, storst
nytte samfundsmaessigt set?
Hjertetransplantationer eller
respiratorer til muskelsvind-
ramte eller hofteoperatio-
ner? For eksempel.
Sundhedsokonomernes te-
orier er netop gkonomiske
teorier. De har ikke udgangs-
punkt i filosofiske, etiske eller
moralske problemstillinger.
Derfor er de ogsd omstridte
og tages nu i stigende om-
fang under kritisk behandling
af filosoffer, leeger og andre,
der beskeeftiger sig med be-
grebet livskvalitet.
Sundhedsgkonomerne for-
svarer sig med, at der i dag
foregar en skjult prioritering i
sundhedsveesenet. Leeger,

steerke patientforeninger,
medierne osv. afger ukon-
trolleret og usynligt hvilke
patientgrupper, der vinder
bevillingerne. Det sker ikke
pa baggrund af en aben de-
bat med efterfelgende poli-
tisk beslutning.

Den hastige udvikling af
nye behandlingsmetoder er
ogsé et sundhedsekonomisk/
politisk argument for beho-
vet for en klar prioritering.
Der er ikke resurser til det he-
le, vi ma vaelge, siger de. Og
nér vi nu skal veelge, bor det
sa ikke ske ud fra en vurde-
ring af hvad, der gavner
mest?

Kvalitetsjusterede

levear
Sundhedsgkonomernes frem-
herskende instrument eller
metode kaldes QALY. En for-
kortelse af det engelske ‘Qua-
lity Adjusted Life Years’, pa
dansk ‘kvalitetsjusterede le-
vear'. Der er i virkeligheden
tale om flere forskellige me-
toder, isaer udviklet i USA,
Canada og England, men de
gar allesammen ud pé at seet-
te veerdier pa kvaliteten af
det liv, en patient har efter
en behandling.

Det kan for eksempel gores
ved at sporge de pagaldende
patienter selv. Men for sund-
hedsskonomer og politikere,
der leder efter en metode til
at vaelge mellem patient-
grupper, er det ikke seerligt
anvendeligt. For patienterne



Hvordan er livskvaliteten?
Sundhedsakonomerne vil bruge
begrebet "kvalitetsjusterede
levear" som et redskab til at
prioritere sundhedsudgifterne.

vurderer sa godt som altid
deres livskvalitet efter en gi-
ven behandling meget hgjere
end udenforstaende. De vael-
ger subjektivt. Det er doku-
menteret af flere undersggel-
ser.

Sundhedsgkonomer og po-
litikere har derimod brug for
et slags “objektivt” mal for
livskvalitet, og derfor har
man  konstrueret sindrige
metoder (kaldet “flerdimen-
sionelle nytteanalyser”), hvor

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

QALY i Danmark
QALY bruges ikke endnu i
praktisk politik i Danmark,
men den er formentlig pa vej
til det.

Danske  sundhedsgkono-
mer har allerede lzenge arbej-
det med metoderne, og for

nylig udsendte Dansk Syge-
hus Institut, som er en forsk-
ningsinstitution styret af am-
terne, en bemaerkelsesveerdig
rapport om gkonomisk vur-
dering af behandlingen af
ekstremt sma nyfgdte. Heri
har man for ferste gang her-
hjemme brugt en undersggel-

.se af et udsnit af den voksne,

danske befolknings holdning
til kroniske helbredstilstande
for at vurdere nytten af en
behandling.

Kort om QALY

Folgende er citeret fra artikel
af sundhedsgkonom Anita Al-
ban i bladet Journal, nr.4
1990.

“Kvalitetsjusterede levear,
som i den omfattende en-
gelsksprogede litteratur hed-
der Quality Adjusted Life Ye-
ars (QALY's), bygger pa& den
grundantagelse, at mennes-
ker er villige til at ofre en
meengde levedr til gengeeld
for en aget livskvalitet. Lad os
tage to fiktive eksempler:

- En mand, som er 53 ar, far
konstateret let forhgjet blod-
tryk. Hans forventede restle-
vetid er 20 ar under forud-
seetning af perfekt sundheds-

tilstand og 19 ar, hvis hans let
forhojede blodtryk ikke be-
handles. Velger laegen at
behandle resten af mandens
levetid = 20 ar, vil kvaliteten
af levedrene imidlertid falde
fra 1 til 0,95 pa grund af bi-
virkninger ved medicinen.
Nytten af behandlingen malt
i kvalitetsjusterede levear er
0,95x 20 =19 - eller ngjagtig
det samme, som hvis lsegen
undlader behandling (1x19 =
19). =

- En mand, som er 53 ar, far
konstateret staerkt forhgjet
blodtryk. Hans forventede
restlevetid er 20 ar under for-
udseetning af perfekt sund-

hedstilstand og 15 ar, hvis
han ikke behandles. Hvis
manden ikke behandles, vil
han i de 15 restlevedr have en
sundhedsstatus pa 0,80 pa
grund af sygdommen = 12
kvalitetsjusterede levedr. Nyt-
ten af behandlingen malt i
kvalitetsjusterede levear
medferer imidlertid ikke blot
en forleengelse af livet p& 5
ar, men ogsa en foregelse i
kvaliteten af leveérene, idet
behandlingen ogsa medforer
en forbedring af sundheds-
status fra 0,80 til 0,90 - ialt
opnas saledes 0,90 x 20 = 18
kvalitetsjusterede levear.”

| staten Oregon i USA har
QALY sammen med andre
metoder (offentlige haringer
mv) dannet grundlag for bud-
getleegningen 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.

Ogsa i England anvender
man QALY til prioritering.

Muskelkraft indleder i dette

nummer en artikelserie om |
livskvalitet, og pa de naeste
sider laegger vi ud med et in-
terview med sundhedsgko-
nomen Anita Alban. ‘

| den kommende tid vil vi
bede filosoffer, laeger, oko-
nomer, politikere og andre,
der professionelt beskaefti-
ger sig med begrebet, levere
bidrag.

Men vi vil ogsad inddrage
menigmand, laagmand, den
almindelige borger, bruger-
ne, eller hvad man nu kalder
ham og hende. De er indtil
videre kun sjaldent kommet
til orde i debatten.
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HVAD FAR VI FOR
PENGENE?

Samfundsmoralsk for-
kastelig kalder sund-
hedsskonomen Anita
Alban den made, re-
spiratorbehandling til
mennesker med mu-
skelsvind er blevet
indfgrt pa. Den er et
resultat af pression
og ikke en aben prio-
ritering af helhedens
interesser.

Hun vil bruge sam-
fundets opfattelse af
andres livskvalitet
som et afgoerende
redskab til fordeling
af sundhedsvaesenets
resurser.

Livskvalitet

Af Jorgen Jeppesen

- Jo, det er pa vej. Vi bliver
nedt til at tage stilliing. At
have et redskab, siger sund-
hedsgkonomen Anita Alban.

Det, som er pa vej, er nye
metoder til at prioritere i
sundhedsvaesenet. Iseer de
sakaldte QALY-metoder, der
gar ud pa 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 far ud af
det, spgrger Anita Alban, derl> |

Sundhedsokonom Anita Alban.
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i mange ar har arbejdet med

QALY, senest i rapporten
“prioritering i sundhedsvaese-
net. @konomisk vurdering af
behandlingen af de ekstremt
sma nyfedte i pDanmark”. En
analyse, som i princippet kun-
ne have drejet sig om nytten
af enhver behandling pa
sundhedsomradet.

Hun er cand.polit. og afde-
lingsleder i Dansk Sygehus In-
stitut (DSI), som er en selv-
ejende forskningsinstitution i
Kebenhavn med cirka 40 an-
satte. DS| styres af amterne
og finansieres delvist af dem.

Politikerne prioriterer
Anita Alban kritiserer politi-
kerne for at stikke hovedet i
busken. At lade som om de
ikke prioriterer, selv om de i
virkeligheden altid har gjort
det.

- Vi kan jo se, at resurserne
gar derhen og ikke derhen.
Politikerne har nsermest ladet
som om, det var en naturlov.
Leegerne sagde sadan og sé-
dan. Men der har hele tiden
veeret tale om en betydelig
prioritering mellem patient-
kategorier.

- Vores opgave som sund-
hedsokonomer er at synligge-
re den prioritering for at fa
en diskussion, om alle nu 0g-
s3 er enige i, at det skal veere
sadan. Vi kan se, at der er pa-
tientgrupper,  som aldrig
kommer til fadet, som har
utroligt sveert ved at treenge
igennem.

- Hvilke grupper er ikke
kommet til fadet?

- Det er blandt andet de,
som ikke har gode patient-
foreninger, der kan lave lob-
byarbejde for dem. Patient-
kategorier, som i vores sam-
fund vurderes lavere end
andre. For eksempel de zldre
og de psykiatriske patienter.
Grupper, hvor livet ikke er pa
spil, men hvor folk “bare” li-
der.

Hun fremhaever ogsd ud-
viklingen af ny medicinsk tek-
nologi som en faktor, der
uden en forudgaende, aben
prioritering styrer fordeling
af resurser. Hjerte- o9 lever-
transplantationer, gra steer-
og hofteoperationer er ek-
sempler pa nye behandlings-
former, som nasten bliver til
en “hel industri”, siger hun.

- Men pengene kommer et
sted fra. De tages fra noget
andet.

Laegernes indsats
Politikerne er bange for at
prioritere abent. Det kan kos-

te politikerhoueder. Derfor
har de bereringsangst, mener
hun.

- Men nu er de presset sa
hardt pa resurserne, at de ma
finde ud af efter hvilke krite-
rier, de vil fordele. Eller finde
ud af, om de overhovedet tor
have nogen kriterier.

Hun anklager ogsa leeger-
ne.

- Leegerne har groft for-
somt at finde ud af, hvad der
i sidste ende kom ud af deres
indsats. Udover at konstatere
hvor mange, de har opereret.

- Faktisk foregar der mas-
ser af ting, som ikke nytter
nogetsomhelst.

- Hvilke?

- Jeg vil ikke sidde her og
ssette navn og grupper pa.

_ Det kunne ellers veere in-
teressant?

- Ja, det kunne det. Men
prov at sporge en reekke lae-
ger, hvor meget af det, de
laver, der er til gavn eller
blot nogen gavn. Vi har i are-
vis gjort en lang reekke ting,
som ikke har haft nogen ef-
fekt.

- Kan du ikke konkretisere
det lidt?

- Jeg kan tage et officielt
eksempel. En bestemt type
halskraeft opererede man tid-
ligere, selv om det neermest
forringede tilstanden. Sa hav-
de man dog gjort noget. Men
maske skulle man i stedet
have brugt resurserne til at
holde om patienterne.

| virkeligheden er det hejst
20-30 procent af det, der fo-
regar pa hospitalerne, som
har en dokumenteret virk-
ning, mener Anita Alban.

Overordnede principper

Anita Alban argumenterer
altsa for, at det er nedven-
digt at vurdere nytten af be-
handling. Og hun mener, det
i vid udstreekning er muligt.

Muligt at vurdere den livs-
kvalitet, som patienter op-
nar.

Men her nytter det ikke
forst og fremmest at sporge
patienterne. - Hvis man lader
alle, der fejler noget, afgore,
hvor resurserne skal hen, vil
man fa et fuldsteendig for-
vreenget billede. Pengene vil
vaere brugt op til de darligste
lynhurtigt. Keempedyre be-
handlinger, som koster maske
700.000 kroner om aret i et
livsforleb, vil bruge pengene,
inden vi overhovedet kom-
mer til blindtarmsoperatio-
nerne.

- Du kan ikke, nar du tilde-
ler resurser, have navne 09
adresser foran dig. Du ma
tage stilling ud fra overord-
nede principper, 09 sadanne
har vi ikke i dag.

Umoralsk beslutning

- Et voksende antal mennes-
ker med muskelsvind far i dag
respirator. Det er en meget
dyr behandling, som betyder,
at de pageldende skal have
hjeelpere dognet rundt resten
af livet. Behandlingen er ind-
f@rt efter mange ars pression
fra bade Muskelsvindfonden
og nogle laeger. Ifplge din
opfattelse er det moralsk for-
kert?

- Ja, samfundsmoralsk er
det sket pa en forkastelig
made. Det er ikke sket ud fra
en helhedsvurdering 09 i

konkurrence med andre
grupper.

- Hvordan skulle det veere
grebet an?

.- Det skulle have indgaet i
en generel diskussion om
prioritering. Det vil sige have
vaeret droftet, hvad far man

ud af det, hvilken tilveerelse
vil de mennesker fa, hvad
kommer det til at koste hvert
ar?

- Og i den droftelse skulle

Biaquiol Appald 1010

man ikke sporge de pageel-
dende selv?

- Jo, det kunne man meget
vel. Det kommer an pa hvad,
politikerne vil have besvaret.
Men hvis det eneste, de ons-
ker, er at prioritere pa tvaers
med en lang raekke andre
gnsker, sa er det i og for sig
ikke interessant, hvad de pa-
geeldende selv mener.

- Men vil der ikke veere en
konflikt tilbage? Om indivi-
dets rettigheder? Om retten
tl at indskraenke et andet
menneskes liv?

- Jo, det vil der altid veere.
Men samfundet indskraenker
allerede nu for nogle, det
sker bare ubevidst. Men det
vil vaere en pinefuld proces,
det skal man veere klar over.

Patienter og laeger

kontra skonomer

- Er | som sundhedsgkono-
mer, der leverer sadanne in-
strumenter til i yderste konse-
kvens at afgere liv og ded,
ikke nadt til at tage den kon-
flikt i betragtning?

- Jo, men pa den anden si-
de mener vi, at der er et auto-
riseret lagesystem, som alle-
rede er pa den side. Det er
deres forpligtelse at veere pa-
tienternes advokater. Plus at
der er en lang reekke lobby-
virksomheder, patientfore-
ninger med videre. S& star vi,
en lillebitte gruppe, i den
anden ende og siger: Jamen,
der er ogsa os allesammen!
Der er nedt til at vaere noget
tveergdende!

- Det er ikke hensigtsmaes-
sigt, at der er fuldt leb for
lobbyisme. Det er ikke sam-
fundsokonomisk hensigts-
maessigt, og det vil heller ikke
veere et seerligt godt sam-
fund, for nogle grupper vil fa
endnu mindre, end de har i
dag.

" Kan du forestille dig, at
disse metoder med at male
kvalitetsjusterede levedr kan
misbruges?

- De kan bruges og misbru-
ges. Det kan stort set alt. Det

Behandﬁngen af de ekstremt sma
nyfedte Dblev genstand for den
ferste danske sundhedsekonomiske
undersggelse, der  inddrager
'rred/'epersoners vurdering af effekt
og

ivskvalitet. Anita Alban stod for
undersegelsen.



har vi ingen garanti imod. Vi
kan kun forsege at beskrive
dem sa godt som muligt og
tage hgjde for deres be-
graensninger.

- Men befolkningen har en
eller anden holdning om, at
det nok er bedre at kunne
lobe selv end sidde i en rulle-
stol. Andet er det jo i virkelig-
heden ikke. Det handler om,
hvad der er vaesentligt i en
prioriteringssammenhang.
Hvad folk laegger veegt pa og
sa 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 spgrge de men-
nesker, hvis livskvalitet det
handler om? Kan man fa et
sandt svar uden at spgrge
dem?

- Nu er det ikke den subjek-
tivt oplevede livskvalitet, vi
maler. Det er kvaliteten af
behandling, som andre ople-
ver den. Og det heenger da
meget pa, 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, ndr man opstiller
sddanne metoder?

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

Kan vi baere det moralsk?
- Har man undersggt, hvad
patienter mener om meto-
derne?

- Du mener, man skulle ga
ud og sperge dem, om man
matte bruge sadanne meto-
der. Det ville veere helt uin-
teressant. Og det ville kraeve
et keempe oplysningsarbejde,
for at folk ville kunne forsta
metoderne.

- Det handler jo om dem?

- Ja, men det handler ogsa
om alle os andre. Det handler

ikke bare om dem. Det er en
fuldsteendig ignorering af al-
le andre mennesker at tro, at
det bare handler om en selv.
Det gor det ikke. For der er
nogle andre, som bliver tabe-
re et andet sted. Det er et for-
sog pa at tilgodese andre og
veelge med abne gjne.

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

- Jeg har selvfglgelig spe-
kuleret meget over, hvad
pokker det egentlig er, vi gor
her. Om vi egentlig kan bare
det moralsk at veere med til
at stille sddan nogle lister op.
Men vi gor det jo ikke, fordi
det er den endelige liste. Vi
gor det for at fa en diskussion
af basis, sa folk ved, hvad de
diskuterer.

- Det er jo grotesk, at vi i
dag kun diskuterer, hvad det
koster og ikke ogsa, hvad det
nytter.

Fundamentet for QALY

- Du har skrevet, at der er et
solidt 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 traeffer 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 pa
sandsynlighedsberegninger
ved hjeelp af computertekno-
logi. Og teorierne er i vid ud-
streekning empirisk afprgve-
de.

- Hvem er dine kritikere
fagligt set? Er der skonomer,
som stiller sp@rgsméistegn
ved det solide teoretiske fun-
dament?

- Der foregar lgbende en
diskussion. Men vores kritike-
re findes i international sam-
menhaeng, blandt andet i eu-
ropeeiske og nordiske foren-
inger for sundhedsgkonomer.
Der er ogsd et netveerk pa
verdensplan. Herhjemme
mader vi ingen faglig kritik.

- Mader I modspil pd anden
made?

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

- Og sandsynligvis vil mas-
ser af leeger hade os. Det ge-
nerer os ikke. Det er da helt
tydeligt, at der ligger konflik-
ter i forhold til dem. Vores
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- Jeg har selvfelgelig spekuleret
meget over, hvad pokker det
egentlig er, vi ger her. Om vi
egentlig kan bere det moralsk at
veere med til at stille sddan nogle
lister op, siger Anita Alban.

teorier er ikke spor interesse-,
ret i deres verden forstaet pa
den made, at vi interesserer
os for, hvad tvaergrupper
mener.

Sundhedsvaesenet i
centrum overalt

Anita Alban er ikke i tvivl om,
at QALY-metoderne vil kom-
me til at spille en meget star-
re rolle herhjemme. Blandt
andet fordi sundhedsvaesenet
i de kommende ar 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 spar, at savel det
naeste parlamentsvalg i Stor-
britannien som det kommen-
de praesidentvalg i USA i me-
get hgj grad vil blive afgjort
pa sundhedspolitiske spargs-
mal.

- | USA fordi alt er eksplo-
deret, og folk ikke har rad til
forsikringssystemerne. Det er
gédet amok derovre og viser i
parentes bemeerket nok den
vaerste side af kapitalismen.

- | England bliver det sund-
hedsomradet, der afger, om
Labour eller de konservative
skal have magten. Det er helt
sikkert.

tl




- SYGDOMMEN

STYRER IKKE

MIN HVERDAG

Af Ib Hagner

En halv snes kilometer syd for
Ringsted ligger Qrslev - en
hyggelig fleekke med op mod
1.000 indbyggere. Byens sta-
tion er blevet nedlagt, men
gadenavnet Stationsvej er
bibeholdt. | nr. 37 - det rosa-
farvede parcelhus - bor Anet-
te Madsen sammen med sin
kaereste, Rene, to legesyge
katte og en schaeferhund.

Anette serverer kaffe og
kage.

- Bruger | sukker?

Hun henter det hurtigt i
kokkenet og seetter sig til ret-
te | sofaen med benene truk-
ket op under sig. Anette er
vital og sprudliende, pjnene
spiller af liv, og nar hun for-
taller, understreges ordene
med naermest sydlandsk mi-
mik.

Anette er lige fyldt 30 ar
og har sat sig for, at hun vil
biive 85 ar gammel - midst!
Hun har veeret syg halvdelen
af sit liv, sa deteren solstrale-
historie, at sygdommen, My-
asthenia Gravis, i dag er sa
meget under kontol, at hun
kan passe et deltidsjob som
fritidspeedagog - rullestolen
blev pensioneret for 10 ar si-
den.

Siger Anette Madsen,
Myasthenia

sygdommen

der i 15 ar har lidt af

Gravis. 1 dag har

hun deltids arbejde og vil gerne adoptere et

barn.

Hun var “et ganske almin-
deligt barn”, der gik i ung-
domsklub, var spejder 09
tjente lidt lommepenge ved
at lobe rundt med "Dagbla-
det” - den lokale avis. Som 3-
4 arig begyndte hun i danse-
skolen, og hvad kunne det
ikke veere blevet til? Inden
hun blev syg, ndede hun at
deltage i en turnering - oven i
kobet om et dansk mester-
skab. | skolen fungerede hun
pa niveau med kammerater-
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ne - 0gsa pa boldbanen, og i
atletik kunne hun folge med
de gvrige.

Tag dig sammen

| sommeren 1977 skete der
noget, som vendte op 09 ned
pa hendes liv.

. Det var pé spejdernes
landslejr i Frederikshavn,
hvor jeg pludselig ikke kunne
klare simple ting som at lyne
lynldsen i soveposen eller
pakke teltet sammen. Arme-
ne var uden kraefter og ville
ikke lystre. Da jeg kom hjem,
kunne jeg ikke komme op af
tfapperne... Der var sa en
pause pa 14 dage, hvor alt
fungerede normait, men der-
efter begyndte jeg at tabe
min skoletaske. Jeg kunne
ikke skrive pa tavlen, og kun-
ne ikke hjeelpe med opvas-
ken derhjemme. Min mor tog
det i starten som et udslag af
dovenskab. “Nu mé du tage

. Det er vigtigt med et solidt
fundament, og det har jeg haft
gennem nogle dejﬁ?e bredre o}? i
det hele taget en familie, der har
bakket mig op pa alle mader, siger
Anette Madsen.

dig sammen”, sagde hun.

| slutningen af 1977 sendte
Anettes leege hende til Diana-
lund, hvor neurologen kon-
staterede sygdommen. Pa
Rigshospitalet fik hun fjernet
tymus (brislen) og fik medi-
cinsk behandling. Trods det
udviklede sygdommen  sig
med foruroligende hast.

- Jeg tog min 10. klasse og
startede pa EFG, men matte
stoppe, da sygdommen acce-
lererede, ligesom jeg matte
holde op med dansen 09
spejderlivet. De fleste af mine
venner og veninder faldt fra
efterhanden - kun tre holdt
ved.

- Det et vigtigt med et so-
lidt fundament, og det har
jeg haft gennem nogle dejli-
ge brodre og i det hele taget
en familie, der har bakket
mig op pa alle mader. Og jeg
havde en rar keereste, som
ogsa stettede mig. Men pa et
tidspunkt skippede jeg ham.
Jeg mente, det var synd, han
spildte sit liv pa at sidde ved
sygesengen 0g holde mig |
handen. Han skulle da ud og
tage del i livet.

_ | starten var det ikke no
get stort tab at miste venner-
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ne, for sygdommen fyldte det
hele. Senere blev det et pro-
blem: De var nogle revhuller,
der svigtede.

Mange nederlag

- Jeg levede i min egen lille
verden. Min mormor matte
hjaelpe mig op om morgenen
og give mig mad. Jeg havde
0gsa sveert ved at synke og
var stolt, hvis jeg en dag selv
kunne ga& over og tage en
bog og gd i seng igen - sa var
den dag reddet.

- Der var mange nederlag i
de &r. Jeg forsagte at tage en
uddannelse, men matte drop-
pe det. Da jeg var 17 ar, blev
jeg tilbudt invalidepension.
Men jeg sagde nej og spurg-
te, hvad er det, | er i gang
med? Jeg har krav pa at pro-
ve nogle ting, for jeg kasse-
res.

- Sa havnede jeg pa Eg-
mont Hojskolen i Hou og kom
i kontakt med Muskelsvind-
fonden. De to ting beted, at
jeg mere eller mindre bevidst
begyndte at forsta min syg-
dom.

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

made at overleve pa. Maske
var det heldigt, at jeg blev
syg som 15-arig, for jeg har
stille og roligt laert at leve
med sygdommen.

- | starten havde jeg sveert
ved at fa hjeelp fra Ringsted
kommune. De tog det ikke
alvorligt. En dag, hvor min
mor havde kgrt mig ind til
kommunen, kunne jeg plud-
selig ikke rejse mig, og en
sagsbehandler matte sleebe
mig ned i bilen. Siden var der
ikke problemer. Hjeelpen er
droslet ned i takt med, at min
tilstand blev forbedret. | dag
betaler kommunen min mor
nogle timer om ugen for at
hjeelpe mig, og den hjelp
skal jeg have resten af mine
dage.

Lykke er

Gennem arene blev det til op
mod et par hundrede besgg
pa Rigshospitalets neurome-
dicinske afdeling, hvor hun
blev “en del af familien”.

- Efter en raekke plasma-
behandlinger pa Rigshospita-
let begyndte det at ga frem-
ad. Det var en fantastisk op-
levelse, den dag da mine tyg-
gemuskler var blevet s& go-

de, at jeg selv kunne tygge
min bgf. | det hele taget var
det forbloffende, som syg-
dommen var med til at for-
steerke  sanseindtrykkene...
bare den lykke det var, at
kunne ga ud og blive vad i
regnen.

- Jeg gik pa HF et par ar,
flyttede hjemmefra, fik 40
timers hjeelp... og da jeg fik
korekort, greed jeg af gleede.

- Og sd besluttede jeg, at
nu ville jeg veere fritidspaeda-
gog. Pa Bgrnehave- og Fri-
tidspeedagogseminariet i Sla-
gelse klarede jeg de tre ar pa
lige fod med de gvrige undta-
gen i beveegelsesfagene:
Boldspil og rytmik, fortzeller
Anette.

Gennem de seneste treet-
halvt ar har hun arbejdet som
paedagog. Lige nu er hun 25
timer om ugen i den integre-
rede institution, Hajbyhus,
hvor hun blandt andet er
stottepeedagog for to psykisk
handicappede.

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

- Jeg har ikke veeret ude

-

det hele
forblaffende, som sygdommen var
med til at forstaerke sanseind-
trykkene...bare den lykke det var at
kunne ga ud og blive vad i regnen.

taget var det

for, at jeg ikke kunne klare
en opgave pa grund af my-
asthenien. Personalet har fa-
et at vide, at jeg har sygdom-
men, men jeg forteller det
ikke uopfordret til bgrnene.
Hvis de spoerger: Hvorfor spi-
ser du piller, sa far de selvfal-
gelig  forklaringen, siger
Anette, der tager medicin
hver fjerde time - dog ikke
om natten.

Hun skal til leegeundersg-
gelse hvert halve ar pa Rigs-
hospitalet og er indforstaet
med, at sddan skal det fort-
seette.

Sig ja til behandling

- Jeg tror, at myasthenikere
er underbehandlede. Det
handler maske ogsa om viljen
til at lade sig behandle. Nogle
siger, at de ikke vil lade sig
behandle medicinsk, fordi der
er bivirkninger, men sa er det
fordi, de ikke er syge nok. Der
er bivirkninger, men de er
minimale i forhold til det laft,
jeg har faet. >




Anette holder af sit arbejde pé
Hajbyhus, hvor bernene for tiden
blandt andet steber julelys.

- Hvis man har mulighed
for plasma-behandlinger, bar
man sige ja - ogsa den fem-
ogtyvende gang. Det er
deprimerende at se myasthe-
nikere, der ikke har gjort
fremskridt gennem de senes-
te 10 ar... Jeg ma understre-
ge, at det et min personlige
holdning. Det er noget jeg
mener.

- Har det ikke noget med
tro at ggre?

- lkke i mit tilfeelde. Jeg
sngd dgden, men da man sat-
te behandlingen i gang, hav-
de jeg ingen tro pa, at det
skulle lykkes. Jeg havde tidli-
gere faet plasma-behandling,
der kun gav en kortvarig bed-
ring.

- Hvordan har du holdt
humaret oppe?

- Jeg har hele tiden haft en
kraftig livsgnist spaedet op
med sort humor, for ind imel-
lem kunne sygdommen vaere
tragikomisk. Pa et tidspunkt
kunne jeg hverken tygge eller
synke maden, sa en sygeple-
jerske matte traeekke kodet
ud, og sa grinede vi som be-
satte.

- Hvad mener du om natur-
medicin?

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

Jeg vil have et barn

- Jeg har ingen haengepartier
i forhold til myasthenien. Nu
er jeg selv styrende i forhold
til sygdommen og kan meer-
ke, ndr graensen for min for-
maen er naet. Jeg erkender,
at jeg er myastheniker, men
kan alligevel leve et normalt
liv.

- Fremgangen har vaeret en
keedereaktion. Jeg har provet
at spille rundbold, og jeg har
veeret fem meter oppe af ska-
teboard-rampen.

- Er du aktiv inden for Mu-
skelsvindfonden?

- Jeg har veeret det, men
nu har jeg behov for at made
andre mennesker og fa andre
opgaver. Senere, nar jeg bli-
ver &ldre, vil jeg sikkert igen

ga ind og lave et stykke ar-
bejde i organisationen. Jeg
lever ikke s meget i myast-
henien mere. Sygdommen
styrer ikke min hverdag. Det
gor jeg selv. Jeg lever og teen-
ker som om, jeg er fuldstaen-
dig rask. Det er med til at gg-
re sygdommen til noget se-
kundaert.

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

hold til sygdommen og har
holdt sygdommen udenfor.
Det betyder selvfaigelig ikke,
at jeg ikke kan greaede og vee-
re ked af det.

- Har der ingen bivirknin-
ger veeret ved behandlingen?

- Prisen for den medicinske
behandling har veeret, at jeg
ikke kan fa begrn. Rene og jeg
har forsogt at adoptere et
barn, men de har afvist mig.

p

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

- Det er ikke noget, der kan
knuse mig. Min verden vil ik-
ke gd under, men slaget er
ikke tabt, og jeg vil keempe
for at fa lov til at adoptere et
barn.

O
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Af Jorgen Jeppesen

Hvorfor er jeg?

Det sporgsmal melder sig
ubgenherligt for enhver med
bevidsthed, og selv. om Mus-
kelsvindfonden i maj fejrede
sit 20-ars jubileeum og derfor
maske skulle have overstaet
sin pubertet, ja sa har 0gsa
den nu rendt panden mod
virkeligheden og ma sperge
sig selv: Hvem er jeg? Hvad
skal jeg? Hvorfor og hvor-
dan?

Det viser en hektisk mgde-
aktivitet, som i den seneste
tid har preeget Muskelsvind-
fonden. Bestyrelserne for
Muskelsvindfonden (Msf) og
Vejlednings- og Behandlings-
centret (VB), repreesentant-
skaberne, ledelsesgruppen og
de ovrige medarbejdere har
brugt megen tid og mange
kraefter pa en sag, som fore-
lobig har givet flere sporgs-
mal end svar.

Sagen hedder ‘organisa-
tionsudviklingsprojektet’, og
senest har bestyrelserne ned-
sat en arbejdsgruppe med
seks medlemmer (fire fra re-
praesentantskaberne, en fra
ledelsesgruppen og en fra
personalet), som den 16. de-
cember skal fremlegge et
opleeg til bestyrelserne om
det videre arbejde med orga-
nisationsudviklingen.

6)

HVE™

Muskelsvindfonden har ivaerksat et organi-
sationsudviklingsprojekt, som forelsbig har
givet flere spgrgsmal end svar.

VB
ellerd

“Muskelsvindfondens
Center udforer en

udaekket radgivnings - og i et

vist omfang behandlings
funktion for muskelsvindspa
som har behov fo

ling.”
“Muskelsvindfondens

nets ressourcer og behand
lingsmuligheder for patiente
med muskelsvind og sveere
motoriske handicaps.”

(Citat fra “Redegerelse fra
Sundhedsstyrelsens  udvalg
vedrerende de private speci
alsygehuse”, juni 1991)

Talt om i flere ar
Det hele begyndte pa sin vis
som en post pa budgettet for
1991: 60.000 kroner til afhol-
delse af en virksomhedskon-
ference. Den har der veeret
talt om i flere ar, og den var
ogsa budgetsat i 1990, men
blev sparet veek pa grund af
de gkonomiske problemer.
For et halvt ar siden enga-
gerede ledelsesgruppen en
virksomhedskonsulent,  der
skulle se pa: 1.Den politiske
struktur for Msf og VB. 2.
Overordnede mal og midler.
3 Tilrettelseggelse af en virk-
somhedskonference, der skul-
le afklare holdninger til prin-
cipper for vejledning og be-
handling, gkonomi, image og
personalepolitik.
Konsulenten foreslog som
forste trin at udarbejde en
kulturanalyse, fordi, som det
hedder i et opleeg, “alle orga-
nisationer har sin egen kul-
tur, som virker diktatorisk,
hvis den ikke bliver under-
sogt. Den tillserte kultur er de
myter, ritualer og traditioner,
organisationen har laert som
den rette made at gore tinge-
ne pa. Mange organisationer
kaster sig ud i forandringer
og planlaegger uden at veere
sig dette bevidst.”.

“Jeg vil ikke leegge

ski_u

isser de “store handicappoli
iske linier” i De Samvirkend

om konkrete projekter.”

(Citat fra Muskelkraft 3/9

Invalideorganisationer
Scleroseforeningen)

og




Talrige udsagn

Kulturanalysen blev delt i to,
den ene omfattende medar-
bejderne, den anden politi-
kerne. | lgbet af efteraret
blev de fleste ansatte og en
del af politikerne interviewet
om en lang raekke spargsmal
som for eksempel “Hvad be-
tyder Msf eller VB for dig?”,
“Beskriv den fremherskende
filosofi omkring organisatio-
nen”, “Hvordan rekrutteres
og udveelges nye ledere og
medarbejdere?”, “Hvad vil du
a&ndre pa, udbygge, vedlige-
holde, forkaste, hvis du fik
kompetencen?”.

Interviewene resulterede i
talrige udsagn skrevet sam-
men i to ‘billeder’, medarbej-
dernes og politikernes, som
blev fremlagt pa henholdsvis
en personalekonference 25.
oktober og et falles reprae-
sentantskabsmede 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 vaesentligt eller
uvaesentligt”. Derfor kunne
man heller ikke udlede sand-
heden af dem, pointerede
iseer personalekonferencen,
og i mindre grad reprasen-
tantskabsmgdet.

“For mig som oppositions-
politiker gennem mange &r
og som minister de sidste ar
star Muskelsvindfonden som
en af de allermest behageli-
ge, palidelige og konstruktive
interesseorganisationer, man
kan komme ud for.”

“Adskillige tilsvarende or-
ganisationer kunne leere me-
get af jer.”

(Citat fra Muskelkraft 3/91
af Aase Olesen, formand for
Socialkommissionen, tidl. so-
cialminister og radikalt folke-
ingsmedlem)

"Det er min opfattelse, at
en aktiv patientforening som
Muskelsvindfonden med et

B-center skal have et vist
samarbejde med det offentli-
ge sygehusveesen. Ingen af
parterne vil, ved et darligt el-
ler manglende samarbejde,
uldt ud kunne leve op til de-
res malseetning om, at patien-
en for dem er i centrum.

Nar samarbejdet i de sene-
re ar ikke har veeret helt i top,
skyldes det blandt andet
manglende indsigt i og for-
stéelse for hinandens proble-
mer.

"Medvirkende til at for-
handlingerne ikke altid har
veeret lige frugtbare, har og-
sa vaeret fondens meget be-

idste, taktiske og politiske
spil samt de til tider meget
forretningsmaessige  oplaeg,

orhandlingsbordet.”
“Mere generelt kunne jeg

behandlingsprocedurer
Muskelsvindfonden.  Maske
kulle Muskelsvindfonden
genoplive - i en eller anden
orm - deres gamle eksper-
rad, som gik af i 1975.

Den faglige dialog er en
absolut nedvendighed for at
skabe ensartede behandlings-
principper og dermed undga,
at patienter med muskelsvind
pa den ene eller anden made
kommer i klemme.”

(Citat fra Muskelkraft 3/91
af chefleege Ole Hein-Seren-
sen, Arhus Kommunehospital,
idl. leegelig konsulent i Mu-
skelsvindfonden og formand

or VB-centret)

Ledelsens konklusion

P& baggrund af medarbejder-
nes kulturbillede og persona-
lekonferencen konkluderede
ledelsesgruppen i syv hoved-
punkter de vaesentligste
sporgsmal, der skulle arbej-
des videre med. Nemlig: 1.
Missionen. Hvorfor er vi her.
Hvem er vi til for. Hvad er vo-
res serviceniveau/tilbud bade
som medlemsorganisation og
som behandlingsinstitution.
2.Religion/ideologi. Maden at
gore tingene pa. 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-
handbog. 6.Eksterne relatio-
ner: Image (PR), andre handi-
caporganisationer, hele sam-
fundet. 7.Indsamlingsmeto-
der. Nyskabelse.

“| lgser opgaver, som den
offentlige sektor maske ikke
er sa velegnet til at lgse, elle
opgaver, som vi af en elle
anden grund er afskaret fra
at lose.

Muskelsvindfonden er ikke]
en konkurrent til den offent
lige sektor i negativ forstand
Derimod er | en dygtig og
dynamisk medspiller, som vi
seetter megen pris pa, og so
vi kan leere af. Jeg beundre
det engagement og den fan
tasi, der altid har praeget je
res indsats. | har formaet at]
finde en vej, hvor andre ha
givet op.”

(Citat fra Muskelkraft 3/91
af borgmester Thorkild Si
monsen, Arhus.)

“Blot kan det undre, at
Muskelsvindfonden har gjort
in entre i spillesalene sa ure-
lekteret, som tilfeeldet tilsy-
neladende er.

Fonden er motiveret at en
ambition om at veere ligeveer-
dig med enhver anden juri-
disk eller fysisk person, der vil
investere med en lidt storre
grad af sikkerhed end spiller-
ne ved rouletten. Ingen yd-
myg bon om en almisse og
hattedame-mentalitet  her,
ak. Og al respekt for det.

Men andre dele af organi-
sationens virksomhed bygger
i allerhgjeste grad pa, at den
lige netop er en humanitaer

orening, der som sadan for-
jener en bedre behandling
end en privat geschaeft.

De gratis sommer-rockkon-
certer ville ikke have skyggen
af en chance for at give over-
skud, hvis ikke flere hundrede
aktivister stillede op som gra-

is arbejdskraft i ugevis. Hvi!
ket de ikke ville gere for en
hvilken som helst pengema-
skine.”

“Sagt pd en anden made,
a kan succes for Muskels-
vindfondens kommercielle li-
nie, og for andre organisatio-
ner, som fglger samme spor,
maske nok gere dem til re-
spektindgydende aktorer i
erhvervslivet.

Men samtidig undermine-
res den folkelige sympati, or-
ganisationerne fortsat er af-
haengige af. Hvorfor dog go-
re noget for Muskelsvindfon-
den, man ikke vil ggre for Da
Forenede Bryggerier eller for
Copenhagen Casino? Det er
jo alligevel eet fedt, kan ree-

Risikoen for en sadan pyrr-
hossejr er Muskelsvindfon-
dens virkelige indsats.”

(Citat fra leder i dagbladet
Information 17.5.91)

Konsulentens konklusion

Virksomhedskonsulenten op-
summerede pa repraesentant-
skabsmedet sin opfattelse af
de veesentligste problemfel-
ter. De drejede sig i grove
treek om tre forhold: 1. Afkla-
ring af den politiske struktur.
2. Afklaring af intern ledel-
sesstruktur. 3. Afklaring af
overordnede mal og midler.




Om den politiske struktur
mente konsulenten, at bade
repraesentantskaber og besty-
relser ikke har nogen reel
kompetence. Der er ingen
beskrivelser af kompetencen.

Om ledelsesgruppen men-
te han, at den bestar 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 mal
og midler mente han, at det
er tvingende ngdvendigt at
fa 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 fremhaevede, at der er
divergerende opfattelser af
principperne for VB's arbejde.

Repraesentantskabet tog
ingen beslutninger pa grund-
lag af konsulentens arbejde,
men overlod det til bestyrel-
serne og ledelsesgruppen at
foresta det videre forlgb. Der
var imidlertid udbredt enig-
hed hos de cirka 10 repraesen-
tantskabsmedlemmer, der
kommenterede sagen, at
konsulenten havde belyst en
reekke veesentlige problem-
felter. Samt at det grundleeg-
gende var positivt at fa vendt
alle sten, selv om det kunne
veere ubehageligt for enkelt-
personer. Opgaven var nu at
bruge det konstruktivt.

“Man kan have forskellige

eninger om nogle af de kil-
der, som Muskelsvindfonden
stikker sit finansielle sugergr
i. Personligt bryder jeg mig
ikke om den professionelt

dnyttede spillelidenskab -

nen jeg ma da erkende, at
der kun er gradsforskelle til
de knaesatte tombolaer og
odsedler.

Jeg kunne ogsa have mine
vivl vedrerende kombinatio-
nen af ol og musik - selv om
den har lange redder bagud.

en jeg har pa teetteste hold
oplevet “de grenne koncer-
er”, hvor 4-500.000 danskere

10 % af befolkningen -
born, unge, midaldrende og
gamle er sammen om musi-
alske oplevelser (selv om jeg
kvier mig ved at betegne rock
som musik) til indtagelsen af

og polser, sodavand, is
m.m.

Det er lykkedes Muskel-
svindfonden at give koncer-
erne et preeg af begejstring
parret  med  selvdisciplin,
idoldyrkelse sammen med
dansk skovtursidyl, sa alle kan
e2re med og have en fin,
lles, folkelig forngjelse ud

Resultaterne er efter min
ening blevet til nogle af de
ineste kulturmanifestationer
i bred forstand i dagens Dan-
ark. Med sadanne arrange-
enter placerer Muskelsvind-
fonden sig midt inde pa ba-
i det levende danske
kamfund med tilbud, som be-
olkningen kan bruge og ha-
e gleede af - ikke pa sidelini-
en med en raslebesse og et
kleebemaerke.
Det er fint.”
(Citat fra Muskelkraft 3/91
f Ole Dahl, landsretssagforer
og tidl. administrationschef i
gmont Fonden)

HVAD MENER

Muskelkraft inviterer
til debat om organi-
sationen

Muskelsvindfonden. Det er
1.370 medlemmer, 742 stotte-
medlemmer, 2 repraesentant-
skaber med tilsammen 29
medlemmer, 2 bestyrelser
med ialt 11 medlemmer, 32
medarbejdere, 1.000 frivilli-
ge.
Sadan kan man i nogle ud-
valgte, terre tal beskrive Mu-
skelsvindfonden og VB-Cen-
tret. Men de siger jo ikke ret
meget om indholdet.

Som det fremgar af lede-
ren, af de foregaende to si-
der, og som man kan laese pa
de felgende fire, har forenin-
gen for alvor sat fokus pé
egen navle. lkke for at veere
selvoptaget, men for at ga
styrket ud af en omfattende
diskussion om fremtidens mal
og midler.

Indtil nu er det kun besty-
relses- og repraesentantskabs-
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 star eet ord om
de menige medlemmers
eventuelle rolle i forlgbet.
Det skyldes nok, at ingen hav-
de forudset reekkevidden af
de spargsmal, der hen ad ve-
jen blev rejst.

Men det star nu klart, at
projektet ogsa handler om
selve meningen med Muskels-
vindfonden. Og i den debat
kommer man vel ikke uden-
om at hgre medlemmernes
mening? Som godt nok i et
eller andet omfang kan kom-
me til udtryk pa god repree-
sentativ demokratisk vis gen-
nem de landsmgdevalgte re-
praesentanters synspunkter.

Men er det nok?

Det er nu op til dig!

Spalterne er hermed abne!
(Selvfalgelig ogsa for medar-
bejdere og mediemmer af
repraesentantskaber/bestyrel-
ser).

Temaer
P& de folgende sider laegger

DU?

to politikere samt en fra le-
delsesgruppen og en medar-
bejder for ved at svare pa en
raekke spargsmal, der ikke sa
meget gar pa, hvordan tinge-
ne skal vaere i fremtiden, men
mere pa hvad, der er til dis-
kussion, og hvorfor.

Hvordan tingene kan/skal
veere, vil vi i de kommende
numre af Muskelkraft sgge at
indkredse gennem interviews
og andre artikler om en raek-
ke vaesentlige emner. Lige-
som vi lgbende vil orientere
grundigt om de diskussioner
og eventuelle beslutninger,
der tages i bestyrelser og
andre forsamlinger.

Temaerne vil i grove treek
blive felgende:

- Principper for vejledning,
behandling og udvikling.
Hvilken filosofi er og skal vae-
re geeldende? Hvordan orga-
niseres det bedst muligt?
Hvilken rolle spiller i denne
sammenh&ng planerne om
MarselisborgCentret?

- Indsamling/gkonomi.
Hvilke okonomiske mal har
foreningen? Hvilke midler
skal bruges for at na dem? Er
der etiske overvejelser at go-
re i denne sammenhang?

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

—~ Oplysning. Hvilke mal har
foreningen med hensyn il
oplysning? Hvad er Muskel-
krafts rolle? Behovet for PR
om det faglige arbejde?

Debatindlseg til Muskel-
kraft nr. 1/92 skal vaere re-
daktionen i haende senest
den 24.1.1992. Meaerk ku-
verten "Debat -92".

Og husk at skrive dit
navn og adresse.
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1. Hvorfor er der et
organisationsudvik-
lingsprojekt i gang i
Mst/VB?

Lis Thomsen: "Vedtagelsen af
genopretningsplanen har gi-
vet sterre sikkerhed. Dels for
at vi kan gennemfgre vore
basisaktiviteter, dels for at
det vil blive muligt at seette
yderligere aktiviteter i gang i
de kommende ar. For at sikre
at udviklingen ikke sker til-
feeldigt, men malrettet, er
der sat et organisationsudvik-
lingsprojekt igang. Projektets
resultat bliver en udviklings-
plan, PLAN 95, med klare og
veldefinerede mal og efter-
folgende prioriteringer.”

Bruno Mansson: "Det er min
opfattelse, at arsagen til, at
projektet er sat i gang, skal
sgges i begivenhederne i
1989 (det store underskud)
og de efterfelgende erfarin-
ger med at gennemfgre en
styret udvikling. Styringen
forudseetter mal, og begrsen-
sede midler forudsaetter prio-
ritering.”

Jes Rahbek: "Msf og dermed
VB er startet som en grees-
rodsbevaegelse omkring en
aktiv og dynamisk formand.
Foreningen blev opbygget
omkring denne formand med
et landsmoede, der pa demo-
kratisk vis valgte repraesen-
tantskab, der igen valgte en
bestyrelse med landsforman-
den som formand. Denne
struktur var demokratisk og
aben for medlemstilkendegi-
velser - pa godt og ondt.
Foreningens daglige ledel-
se var praeget af kollektiv
tankegang, hvor alle deltog i
diskussioner om problemerne
og havde den indflydelse,
som man havde gjort sig geel-

dende med - sa langt sa godt.

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

Her slutter demokratiet i
foreningen. Man @nsker ba-
de at have fagligt kompeten-
te folk udefra samtidig med,
at man gnsker, at Msf har styr
pa, hvad der sker i VB-cen-
tret. Man konstruerer et sind-
rigt system efter hvilket, re-
praesentantskab og bestyrel-
se til VB-centret sammensaet-
tes - bleese med mel i mun-
den.

Efterhdnden som forenin-
gen og VB-centret vokser,
kommer der p.g.a. den meget
forskellige struktur uklarhed
om ledelse og kompetence. |
forbindelse med nedskaerin-
gerne i 1989 fremtreeder for-
skellighederne meget klart,
man forsgger at boje enderne
sammen ved at konstruere en
ledelsesgruppe pa tveers af
Msf/VB og samtidig indfere
begrebet feelles bestyrelses-
mader, nar 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 lgbet af de to ar
taget mange gode ledelses-
maessige og politiske beslut-
ninger, men samtidig har der
veeret en voksende utilfreds-
hed med folelsen af manglen-
de indflydelse.

Denne utilfredshed, der i
de seneste maneder har fort
til konflikt, har veeret arsa-
gen til, at der er startet et or-
ganisationsudviklingsprojekt.

Personlig tror jeg ikke, at
grunden til utilfredsheden og
de deraf skabte konflikter
kan plaseres pa enkelte per-
soner, men snarere skal fin-
des i den uklare politiske
struktur, hvor VB-centrets til-
tagende gkonomiske uaf-
heengighed har synliggjort
denne.”

Rasmus Dahl: "Muskelsvind-
fonden har inden for de se-
neste 10 ar vokset sig fra at
veere en lille greesrodsorgani-
sation til i dag at veere en
professionel organisation
med mange specialiserede
medarbejdere. Der har imid-
lertid aldrig veeret en over-
ordnet diskussion af, hvor-
dan Muskelsvindfonden skul-
le strukturere sig og hvilke
midler, der skulle tages i
brug for at na de mal, som
foreningen har. Zndringer i
struktur og midler er mere el-
ler mindre kommet af sig selv
uden et samlet overblik over
helheden. Bade brugere,
medlemmer, politikere og
medarbejdere oplever i dag,
at der ikke altid er sammen-
hang mellem malene og den
struktur og de midler, der
benyttes. Derfor er organisa-
tionsudviklingsprojektet sat i

gang.”

)
®

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

Lis Thomsen: "P& det af re-
preesentantskaberne god-
kendte budget for 1991, var
der afsat et beleb til projek-
tet. Med baggrund heri har
ledelsesgruppen udarbejdet
et opleeg og efterfglgende
indhentet tilbud fra to for-
skellige konsulenter. Ud fra
dette materiale har de to be-
styrelser i faellesskab truffet
beslutning om igangsaetning
af projektet.”

Bruno Ménsson: "Jeg er ikke
rigtig klar over, hvem der har
bestemt, at projektet skulle
seettes 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-
aret 1989 var der megen
strukturdebat i repraesentant-
skaber, bestyrelser og blandt
medarbejderne. Denne debat
mundede ud i nuvaerende
struktur.

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

Der er talt om manglende
"vi-falelse”, manglende klar-
hed om kompetence og ledel-
se, manglende engagement,
men ogsa om for megen sty-
ring, for megen overvagning.
Dette medforte, at “feellesbe-
styrelsen” satte projektet
igang pa opfordring fra ledel-
sesgruppen, der igen var op-
fordret af medarbejdergrup-
per.”

Rasmus Dahl: "Projektet har
veeret diskuteret i medarbej-
derkredse igennem flere ar,
men er vel i dag formelt be-
sluttet af de respektive besty-
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Lis Thomsen, administrationschef |
Muskelsvindfonden.

relser efter indstilling fra le-
delsesgruppen.”

3. Hvilke er de vig-
tigste spergsmal i
projektet?

Lis Thomsen: “Projektet har
to hovedmal: Udarbejdelse af
en ny struktur og af en “PLAN
95" med klare og veldefinere-
de mal for den fremtidige
udvikling.

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

Projektets slutresultat,
PLAN 95, skal praesenteres og
justeres pa en virksomheds-
konference for politikere, Ile-
delse og medarbejdere.”

Bruno Mansson: “De vigtig-
ste spargsmal i projektet er
efter min opfattelse folgen-
de:

- at fastleegge malene for
fondens virksomhed i de naes-
te fem ar.

- at fastleegge rammerne

Foto: 2. maj
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Bruno Mansson, Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab.

for en organisation som kan
styre fonden frem mod male-
ne pa en made, som er gen-
nemsigtig for medlemmer og
medarbejdere.

- at fastleegge og fordele
indflydelse og kompetence
mellem medlemmer, lands-
meode, repraesentantskaber,
bestyrelser, formanden, ledel-
sen og medarbejderne sale-
des, at organisationen i hgje-
re grad opleves som demo-
kratisk, professionel og kom-
petent.”

Jes Rahbek: "Muskelsvindfon-
den er og har altid veeret en
aktiv forening. Medlemmer-
ne har veeret stolte og glade
for den aktivitet, virilitet og
ind imellem fandenivoldsk-
hed, foreningen har lagt for
dagen. Det har i modsatning
til mange andre foreninger
ikke veeret vanskeligt at rek-
ruttere politikere, de har
neermest stdet i ke for at
komme ind og fa& medbe-
stemmelse og medansvar i
foreningen. Der har aitid
blandt faglige medarbejdere
vaeret stor sggning til foren-
ingen, hvilket naturligt har
medfort , at foreningen har
en hojt kvalificeret medarbej-
derstab, der ud over deres
faglige kvalifikation har haft
et dybt engagement i Msf og
dermed har bidraget med et
vaesentligt 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 gor
Msf til noget seerligt - noget
man kan tro pa.”

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

Jes Rahbek, formand for VB-
Centrets bestyrelse.

det for nogle mal? Hvordan
skal foreningen struktureres
for at na disse mal? Og isaer
her, hvordan skal kompeten-
cefordelingen veere? Hvor-
dan sikres den bedste kom-
munikation i foreningen? Og
vigtigst af alt: Hvilken indfly-
delse skal brugere og med-
lemmer have pa foreningens
daglige arbejde, og hvordan
sikres brugere og medlem-
mer den?”

>
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4. Hvad forventer du
af projektet?

Lis Thomsen: "Foruden pro-
dukterne ‘Ny struktur’ og
‘PLAN 95 forventer jeg, at
debatten omkring og arbej-
det med struktur, mal og
midler vil resultere i:

- Bedre feelles fodslaw om-
kring fremtidig opgavelos-
ning.

- Storre forstaelse/accept af
andre gruppers holdninger.

- Storre forstaelse af en-
keltpersoners forskelligheder
sa disse bedre kan udnyt-
tes i det daglige samarbej-
de.”

Bruno Mansson: “For sa
vidt angar mine forventnin-
ger til projektet, ma jeg sige,
at det er min opfattelse, at
det er muligt at nd de mal

Foto: Mogens Laier

Rasmus Dahl, organisationssekre-
teer i Muskelsvindfonden.

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

Men det forudseetter, at al-
le de involverede mennesker,
herunder iseer de som i den
nuveerende organisation sid-
der teettest pa beslutninger-
ne, ikke vil opfatte forslag til
andringer eller analyser af
fortid og nutid som personlig
kritik. Hvis de naevnte grup-
per eller mennesker har det
mentale overskud (hvad jeg
tror, de har) til at slagte helli-
ge koer og bide al skam i sig,
sa er jeg fuld af fortrestning.

Det er ingen skam at er-.
kende, at en dynamisk orga-
nisation, der fungerer i et
dynamisk samfund, fra tid til
anden ma vurdere og aendre
pa sin organisation og den
made, tingene geres pa. Or-

ganisation, malseetning og
demokrati er ikke statiske
starrelser, men noget som

hele tiden ma udvikles og til-
passes til hinanden.”

Jes Rahbek: “Forst og frem-
mest gnsker jeg at bevare og
forege medlemsindflydelsen
i foreningen. Dette gores ved
at eendre den politiske struk-
tur, saledes at medlemmerne
far mere indflydelse p3,
hvem det er, de veelger til
repraesentantskab og besty-
relse. Dette kan foregd ved,
at debatten oges f.eks. gen-
nem Muskelkraft og senere
pa landsmedet, hvorefter re-
preesentantskabet veelges
ved afgivelse af stemmer pr.
brev fra samtlige medlem-
mer. Jeg er overbevist om, at
dette vil medfgre en gget in-
teresse og aktivitet blandt
medlemmerne, og ferst og
fremmest vil det skabe den
fornyelse og foryngelse, der
til enhver tid i en levende og
aktiv forening er behov for.p>




Det valgte repreesentantskab
er ansvarlig overfor landsmg-
det, repraesentantskabet vael-
ger en bestyrelse, der har an-
svaret for den daglige drift
og personalepolitik.

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

Rasmus Dahl: "leg forventer
en storre klarhed omkring
hvilke mekanismer og proces-
ser, der bevaeger Muskels-
vindfonden. Og jeg forventer
en omstrukturering i hvert
fald pa det politiske niveau."
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5. Hvilken rolle/ind-
flydelse har medlem-
merne af Muskels-
vindfonden i projek-
tet? Og hvilken beor
de have?

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

Nar medlemmerne, via
Muskelkraft, bliver bekendt
med projektets eksistens, sy-
nes jeg, at det vil vaere natur-
ligt, at der rejses en debat i
lokal-, bruger- og interesse-
grupper, med efterfglgende
skriverier i Muskelkraft.”

Bruno Maéansson: "Muskels-
vindfondens medlemmer bgr
farst og fremmest agve indfly-
delse pa og give deres bidrag
til projektet ved at formulere
gnsker og krav til organisatio-
nen, saledes at den malseet-
ning, der opstilles, kommer til
at modsvare medlemmernes
gnsker og reelle behov. Der-
naest gar jeg ud fra, at med-
lemmerne via landsmgdet far
mulighed for at ove indflydel-
se pa den endelige fastleeg-
gelse af malsatningen, orga-

nisationen og
gen.”

prioriterin-

Jes Rahbek: "Projektet er sat
igang, det er debatteret vold-
somt i savel ledelsesgruppe,
bestyrelser og repraesentant-
skaber og vel ikke mindst hos
medarbejdere. Jo teettere
man er pa den fysiske del af
foreningen, jo starre er ens
indflydelse, men jo mere er
man ogsd preget af den
struktur, man lever i til dag-
lig. Jeg finder, det er vigtigt
med en medlemsdebat, og
jeg haber, at man kan gere
den sa interessant via Muskel-
kraft, at der vil komme man-
ge indleeg. Det er ogsa vig-
tigt, at vi som repraesentanter
kommer der, hvor brugerne
er og seetter en debat igang.
Personligt vil jeg onske en
kraftig reaktion specielt fra
ungdomsgrupperne, da det
altid tyder pa grede, nar de-
batten kommer herfra.

Nar dette er sagt, er jeg
ikke i tvivl om, at de grupper,
der far den sterste indflydel-
se, er dem, hvis sko trykker i
det daglige. Her taenker jeg
forst og fremmest pa medar-
bejderne indbefattet ledel-
sesgruppen.

Denne gruppe er allerede
sat i gang, og for mig som
politiker vil det veere fuld-
steendig uansvarligt, safremt
jeg ikke ville lytte og lade mig
vejlede af de rad, der kom-
mer her fra. Der vil og er
blandt medarbejderne valgt
personer til at tage sig af ko-
ordineringen af de forha-
bentlig mange forslag og
debatopleeg, der vil frem-
komme. Endvidere vil jeg som
politiker anbefale, at der i
projektforlgbet bliver holdt
en raekke 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 ma fremkomme med
forslag og oplaeg til debat.

Endvidere vil der blive ned-
sat et udvalg bestaende 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 repree-
sentantskaber, hvorefter jeg
vil finde det naturligt, at
strukturplanen endeligt frem-
leegges pa kommende lands-
made.”

Rasmus Dahl: "Indtil videre er
det kun de medlemmer, der
sidder i de politiske organer,
der har haft indflydelse pa
projektet. Jeg synes, medlem-
merne skal inddrages i diskus-
sionen af, hvilke mal de synes
foreningen skal sigte efter,
og komme med deres bud p3,
hvilken service de gnsker, og
hvilke midler de mener, der
skal bruges.”
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6. Hvilken rolle/ind-
flydelse har medar-
bejderne i MsF/VB i
projektet? Og huvil-
ken bgr de have?

Lis Thomsen: "Alle medarbej-
dere har veeret interviewet i
forbindelse med projektets
forste 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. Saledes skal
personalerepraesentanter del-
tage i strukturarbejdet, og al-
le medarbejdere skal pa en
eller anden made inddrages i
udarbejdelsen af PLAN 95."

Bruno Madansson: "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-
udseetning for, at der kom-
mer noget fornuftigt ud af
det. Derfor ber medarbejder-
ne i alle faser medinddrages,
ligesom man ma forvente, at
de giver deres bidrag. Nar det
er sagt, er det vigtigt at frem-
haeve, at medarbejderne, og
iseer de der har veeret der
leengst . og derfor har den
starste viden og erfaring, bor
udvise den nodvendige aben-
hed og fleksibilitet overfor
nye gnsker og mader at gare
tingene pa.”

Jes Rahbek: Samme svar som
under spgrgsmal 5.

Rasmus Dahl: “"Det er mig p.t.
uklart preecis hvilken rolle,
medarbejderne har pa pro-
jektet, men vi har i hvert fald
faet lejlighed til at udtale os.
Jeg synes, medarbejderne
med deres faglige indsigt skal
veere de, der sammen med
politikerne, beslutter hvilken
struktur og midler, der skal
tages i anvendelse for at na
de mal, som foreningens

medlemmer formulerer.”

7. Hvilken rolle/ind-

flydelse har politi-
kerne i Msf/VBs re-
preesentantskaber/

bestyrelser i projek-
tet? Og hvilken bgr
de have?

Lis Thomsen: "Flere af reprae-
sentantskabernes og bestyrel-
sernes medlemmer har veeret
ivterviewet i forbindelse med
udarbejdelsen af kulturanaly-
sen. Pa det nylig afholdte
feelles repraesentantskabsma-
de blev kulturanalysen gen-
nemgaet og lagt frem til de-
bat.

| det kommende arbejde
skal savel repreesentantskabs-
medlemmer som bestyrelses-
medlemmer inddrages mere
aktivt. Det er saledes allerede
nu besluttet, at de to besty-
relser skal lede det kommen-
de strukturarbejde.

Debatten omkring langsig-
tet malseetning og priorite-
ring er begyndt i de to reprae-
sentantskaber. Det er ned-
vendigt, at den fortsaettes og
konkretiseres pa det kom-
mende faelles repraesentant-
skabsmeade i januar, da arbej-
det hermed er en direkte for-
udsaetning for udarbejdelsen
af PLAN 95.”

Bruno Mansson: “Politikerne
i Muskelsvindfonden og VB-
Centret er valgt eller udpe-
get til at repreesentere med-
lemmerne eller brugerne.
Derfor er det politikernes an-
svar at serge for, at de opstil-
lede mal for projektet realise-
res, d.v.s. at der ved afslut-
ningen af projektet er formu-
leret mal for organisationens
fremtidige virke, som frem-
star som vaerende i overens-
stemmelse med brugernes
pnsker og behov, og at der er
gennemfert en organisato-
risk eendring i fonden, sale-
des at denne fremstar som

|



professionel, kompetent og
gennemsigtig.  Politikernes
ansvar indebzerer efter min
opfattelse, at politikerne ma
pase, at analysen af proble-
merne er sanddru, at alle vee-
sentlige problemstillinger bli-
ver vendt, og at der effektivt
bliver fundet Igsninger pa de
problemer, som arbejdet
med projektet matte afdaek-
ke.”

Jes Rahbek: Samme svar som
under spgrgsmal 5.

Rasmus Dahl: “Sa vidt jeg er
orienteret har politikerne Ii-
gesom medarbejderne faet
fejlighed til at udtale sig. Jeg
mener politikerne bgr veere
bindeleddet til medlemmer-
ne/brugerne og sammen med
medarbejderne udforme de
tiltag, der er ngdvendige for
at foreningen nar sine mal.”

P

8. Hvilken rolle/ind-
flydelse har ledelses-
gruppen i projektet?
Og hvilken bgr den
have?

Lis Thomsen: "Ledelsesgrup-
pen har staet for den praktis-
ke tilretteleeggelse af inter-
viewrunde, personalesemi-
nardag og fremleeggelsen pa
repreesentantskabsmodet.
Sidstnaevnte blev en succes.

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

Det er pa nuveerende tids-
punkt uklart, om projektet
skal fortseette med den sam-
me konsulent.

Ledelsesgruppen har selv

erkendt, at den ikke var aktiv
nok omkring tilretteleeggelse
af seminardagen. Hvis ledel-
sesgruppen ikke kan gere
arbejdet bedre i fremtiden,
mener jeg, at det praktiske

ansvar for projektets gen-
nemforelse skal laegges et
andet sted.”

Bruno Mansson: "Min opfat-
telse af ledelsesgruppens rol-
le/indflydelse i projektet sva-
rer i det store hele til det, jeg
i det foregdende har neaevnt
vedrgrende medarbejdernes
rolle.”

Jes Rahbek: Samme svar som
under spgrgsmal 5.

Rasmus Dahl: "Ledelsesgrup-
pen har formuleret projek-
tets sporgsmal og besluttet
under hvilke rammer, det
skal forlebe. Det er formo-
dentlig sket dels pa bag-
grund af meldinger fra med-
arbejdere og dels fra politi-
kere og mediemmer/brugere.
Jeg synes, ledelsesgruppen
skal kondensere synspunkter
bade fra medarbejderside og
fra politiker-, medlems- og
brugerside, og jeg synes,
gruppen skal skeere igennem
og beslutte det nedvendige,
nar tid er. Jeg synes det er
vigtigt, at der hersker klarhed
over pa hvilken baggrund,
gruppen tager sine beslutnin-
ger.”

9. Hvorfor er du
medarbejder, leder,
politiker i Msf/VB?

Lis Thomsen: "Jeg vil gerne
dele spagrgsmalet i to.

Forst og fremmest er jeg
leder, fordi det er et job, jeg
godt kan lide, og fordi min
uddannelse ger det naturligt,
at det er et lederjob, jeg har.
Hvis et nyt job skulle komme
pa tale, er det stensikkert, at
jeg igen vil sgge et lederjob.

Jeg er leder pa Muskel-
svindfonden, fordi jeg synes,
at det er en spaendende ar-
bejdsplads. Den har givet
mig mulighed for at samar-
bejde med mange dejlige
kolleger, pd mange forskelli-
ge niveauer, og med mange
forskellige opgaver. | de se-
neste ar er der ikke sket me-
gen udvikling, jeg haber p3
en fremtid med en styret ud-
vikling, hvor der kan bygges
bro imellem fornuft og vi-
sion, men det har jeg vist al-
lerede skrevet i vores jubilee-
umssang.”

Bruno Mansson: "leg er
politiker i Muskelsvindfon-
den, fordi jeg med udgangs-
punkt i mit mangearige 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 forng-
jelse at veere med.”

Jes Rahbek: "1 det daglige
arbejder jeg som praktiseren-
de laeege. Her igennem lzerte
jeg VB at kende som et aktivt
behandlings- og vejledning-
scenter, og jeg fik stor re-
spekt for det arbejde, der
blev udfert. Jeg fik som s&
mange andre, der viser inter-
esse for Msf, kontakt med
formanden, og via denne
kontakt blev jeg af Muskels-
vindfondens repraesentant-
skab headhuntet til at delta-
ge i VB centrets repraesen-
tantskab m.h.p. at veere “lee-
gelig konsulent”. Jeg er sale-
des en af de “udemokratiske”
ressourcepersoner.

Som tidligere naevnt mener
jeg ikke, at jeg skulle kunne
veere repraesentantskabsmed-
lem pa denne baggrund, jeg
burde veere valgt pa landsmg-
det i min egenskab af at vaere
medlem af Muskelsvindfon-
den.

Men jeg mener fortsat, der
er behov for ressourceperso-
ner i Muskelsvindfonden. De
bor da veere udvalgt af besty-
relsen til at sidde i bestemte
faglige udvalg uden politisk
indflydelse pa foreningen ig-
vrigt.”

Rasmus Dahl. "Jeg er medar-
bejder i Muskelsvindfonden,
fordi jeg synes, arbejdet for
at forbedre vilkarene 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.”
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10. Pa arsmgdet i
EAMDA blev det be-
sluttet, at Muskels-
vindfonden skal
hjeelpe Estland med
at opbygge en mu-
skelsvindorganisa-
tion.

Forestil dig, at en es-
ter med muskelsvind
sporger dig: “Hvad
kan jeg leere af Mu-
skelsvindfonden?”
Hvad vil du svare?

Lis Thomsen: "“Jeg vil gore,
som jeg plejer. Stille et par
opklarende spgrgsmal. Hvil-
ket niveau er | pa? Og hvilke
behov har 1?

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

- Det at tjene penge pa
graesrodsplan

- Det at lave koncept til et
familiekursus

- Det at igangsaette lokal-
grupper/interessegrupper”

Bruno Maénsson: "Meget,
men naermere hvad - overve-
jer jeg stadig ved redaktio-
nens slutning.”

Jes Rahbek: "Det kunne blive
en lang opremsning af for-
treeffeligheder, hvilket jeg
haber fremgar af mit oplaeg.
Msf-Danmark er en forening
med livskraft, virilitet, erfa-
ring og ekspertise, der af en
ung og ikke udviklet forening
kan hestes af i mange ar.
Samtidig hermed har vi en
behandlingsinstitution, VB,
med faglig kompetence og
ekspertise, der ville kunne
stotte et lignende vejled-
nings- og behandlingscenter
pé et hvilket som helst plan.

Jeg er ikke i tvivl om, at
Estland har valgt rigtigt (hvis
det da er dem, der har valgt),
nar de har peget pa Muskels-
vindfond Danmark som fgd-
selshjeelper.”

Rasmus Dahl: "Jeg tror, en
ester kan lzere mange ting af
Muskelsvindfonden. Farst og
fremmest hvor meget man
kan na, hvis man tror pa egne
evher og nagter at anerken-
de de greenser, andre satter
op. Men en forudsaetning for
at na langt er hardt arbejde,
saglighed, et hgjt fagligt ni-
veau og en god "“fingerspids-
fornemmelse”. |







Af Marianne
Frederiksen
-Vi kunne jo se, at
der var noget galt.
Nar John Paul skulle
ovenpa til sit veerel-
se, matte han klamre
sig til geleenderet for
at klare trappen,
mens David slet ikke
havde noget besveer.
Men laegerne blev
ved med at afvise vo-
res bekymring, for-
teller Bertha Dar-

main.

Muskelkraft har besagt
familien Darmain i Sliema pa
Malta. Anthony og Bertha

Anthony, Bertha, John Paul og
David Darmain fra byen Sliema pa
Malta.

Nar man har et barn med muskelsvind, er det nedvendigt at vaere foran
hele tiden. Forberede hospitalsophold, planlzgge dagligdagen og s& 13
det bedste ud af situationen, siger Anthony Darmain.

EN FAMILIE
PA MALTA

har tvillinger pa 12 ar - 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
ogsa er meget forskellige.

John Paul blev diagnostice-
ret i 1984, da han var fem ar
gammel. Foraldrene havde
leenge haft mistanke om, at
der var et eller andet galt,
men de leeger som familien
konsulterede afviste alle be-
kymringerne og slog det hen
med, at den ene tvilling altid
ville “tage faringen”.

Skrev til bornelaege

| en lokal avis leeste Anthony
at en raekke engelske laeger
skulle afholde en nytarskon-
gres pa Malta. Han beslutte-
de sig for at skrive et brev til
en af de deltagende leeger,
for at fa ham til at se pa John
Paul, mens kongressen fandt
sted.

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

Den engelske bgrnelege,
som familien ikke leengere
errinder, hvad hedder, bad
ferst John Paul om at ga en
tur op og ned ad hotelgan-
gen, sa han kunne vurdere
drengens bevaegelser.

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

Han anbefalede samtidig
familien at kontakte profes-
sor Victor Dubowitz pa Ham-
merschmidts hospital i Lon-
don. Men farst skulle en mal-
tesisk leege undersgge John
Poul’s blod. '

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

tage til London, var jeg klar
over at det matte veere en al-
vorlig sygdom. Det blev den
veerste nytarsaften i mit liv,
forteeller Anthony.

Han lever ikke lenge

Et par dage efter kontakter
familien hospitalet for at fa
udfert de anbefalede blod-
prover pa John Paul. Der gik
endnu et par dage for resul-
taterne forela.

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

Men det bespsg glemmer
han aldrig.

John Paul havde faet taget
nogle blodprgver, for at f3
malt indholdet af creatin-
phosforkinase. Den sakaldte
CPK-veerdi er et af diagnosek-
riterierne for Duchennes
Muskeldystrofi.

- Leegen pa hospitalet kun- >




ne se, at provens indhold var
atypisk, men han vidste ikke,
hvad det betad. Han hentede
derfor en medicinsk opslags-
bog og sagde “prov at se, det
er alvorligt det her. Nar din
sen bliver 15 ar, vil du komme
til at miste ham.”

Jeg var selvfolgelig lige
ved at besvime. Sa han tilbgd
mig en kop kaffe. Men Bert-
ha sad jo stadig i bilen og
ventede - sa jeg gik .

Tre maneder i uvished
Anthony valgte ikke at for-
teelle Bertha noget.

- Hun lagde sikkert meerke
til, at jeg var chokeret. Men
jeg sagde blot, at vi var ngdt
til at rejse til London. lJeg
kunne ikke finde ud af at sige
noget. Det var et alt for stort
chock for mig, fordi jeg fik
informationen pa denne helt
forrykte made.

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

Der gik tre maneder for fa-
milien kunne fa en tid pa
Hammerscmidt's hospital i
London. Tre maneder i uvis-
hed.

- Inderst inde vidste jeg, at
der var noget alvorligt galt,
selv om det farst var pa hospi-
talet, jeg fik besked. Hvis
John Paul blot havde en for-
kolelse eller influenza, var
der jo ingen grund til at rejse.
Det méatte veere noget eksep-
tionelt, siger Bertha.

En lettelse

- 53 kom vi til Hammersch-
midt’s hospital. Der har de en
ganske anden made at naer-
me sig sygdommen pa - en
meget praktisk made.

Man kommer ind i nogle
omgivelser, hvor man ved, at
jo leengere tid man opholder
sig der, jo mere far man at
vide om sygdommen.

Det er ligesom at ga op ad
nogle trapper og komme teet-
tere og teettere pa mélet. Ba-
re det at veere pa et hospital,
hvor man ser 10 - 20 af sam-
me slags som John Paul. Det
var en stor lettelse, fortaeller
Anthony.

Siden er det blevet til fem
besgg. Maltas befolkning er
ikke stor nok til at opbygge
ekspertise omkring behand-
ling af muskelsvind. Derfor
har staten en aftale med det
engelske sundhedsvaesen,
som indebeerer at bornene
kan blive behandlet der.

Det betyder at malteserne
far stillet den allerbedste eks-

pertise til radighed for deres
bgrn. Hvad familien Darmain
selvfglgelig veerdsaetter. Men
det kraever planlaegning og
ikke mindst en god gkonomi
for de maltesiske familier,
hvis de skal benytte sig af til-
buddet.

Ferie pa hospital

- Det kan godt veere, at vi skal
veere taknemmelige over, at
det er nogle af Europas fo-
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
ulgseligt dilemma, at vi gang
pa gang skal tilbringe som-
merferien med bernene pa et
hospital i London. For John
Paul betyder det selvfalgelig,
at han far den bedste be-
handling, som er til radighed
i dag.

Men bade John Paul og
David har brug for at holde
ferie med deres forzeldre,
som alle andre bgrn. Frem for
at tilbringe sommerferien pa
et hospital, siger Anthony.

Den maltesiske muskel-
svindorganisation har derfor
taget initiativ til, at der flere
gange om aret bliver etable-
ret en “muskelsvindklinik” pa
hospitalet i Valetta, Malta's
starste by.

| den forbindelse kommer
fysioterapeut Sylvia Hyde og
professor Victor Dubowitz,
begge fra Hammerschmidts
hospital, til Malta.

Fremover behgver de Mal-
tesiske familer derfor kun at
rejse, hvis der er tale om
egentlige operationer eller
mere komplicerede behand-
linger, der skal forlobe over

leengere tid.

En steerk familie

Der er ikke faste regler for,
hvem der skal deekke famili-
ens udgifter til ophold og
behandling. Tre gange er det
lykkedes at fa den Maltesiske
stat til at deekke opholdsud-
gifterne, men ikke de udgif-
ter, der er forbundet med sel-
ve behandlingen.

Heldigvis har familien en pri-
vat engelsk forsikring, som
den tegnede for John Poul
blev diagnosticeret.

- P4 Malta har vi meget
steerke familierelationer. Hvis
en del af familien har et pro-
blem, bergrer det os alle dybt
og vi hjeelper hinanden i situ-
ationen. Uden bade min og
Berthas familie, ville vi ikke

veere i stand til at klare os,
forteeller 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 sgger
om f.eks. en korestol skal
dens okonomiske situation
forst bedesmmes. Proceduren
er langvarig og besveerlig.
Og selv om en familie har
veeret til vurdering i socialmi-
nisteriet en gang, skal dens
gkonomiske situation analy-
seres hver eneste gang, der
skal bevilges et nyt hjeelpe-
middel.

Ma betale selv

For familien Darmain betyder
det som oftest, at de selv ma
betale de fulde udgifter til
alle ngdvendige hjeelpemid-
ler.

Anthony har en lederstil-
ling i en bank og derfor en
god Ign. Mens Bertha gar
hjemme, som det stadig er
mest almindeligt pd Malta.

For nylig har familien faet
bevilget to timers hjeelp om
dagen til John Paul. Ordnin-
gen er primaert oprettet for
de zldre pa Malta, men om-
fatter nu ogsd familier med
handicappede born.

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

Det har selvfalgelig veeret
en stor kamp at fa John Paul
til at acceptere, at han skal
have hjelp fra andre end
mig. Jeg har jo gaet hjemme
altid og ved preecis, hvad han
har brug for.

Men det er en utrolig for-
nemmelse at han ikke kun er
afheengig af mig, siger Bert-
ha. Der bliver afbrudt af Ant-
hony, som forklarer at Malte-
siske born er meget afhaengi-
ge af deres madre og at John
Paul tit er meget jaloux pa
ham.

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

Fremtiden bekymrer

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

klassevaerelse 18 pa anden sal.

Da Bertha ikke leengere
kunne beere ham op ad trap-
perne, forsggte familien at fa
skolen til at flytte klassen til
stueetagen, men det kom de
ikke igennem med.

Sa nu er John Paul hjemme
dagen lang. To gange om
ugen far han undervisning i
hjemmet.

- Jeg synes ikke skolen har
vaeret saerlig samarbejdsvillig,
men jeg har ikke kunnet gere
noget ved det. Vi har ikke
nogen lovgivning, der kan
stotte mit synspunkt. Ogsé af
sociale grunde ville jeg have
foretrukket, at John Paul blev
i skolen. Han skal veere sam-
men med andre bern for at
blive som dem, siger Antho-

ny.

Det bedste for sine born
At John Paul ikke far den
samme skolegang som andre
maltesiske barn bergrer beg-
ge foreeldre dybt. Man vil jo
som bekendt altid det bedste
for sine barn og John Pauls
fremtidsudsigter lige nu er
ikke seerligt lyse.

P& Malta findes en special-
skole for handicappede bern,
men undervisningen der er
helt uacceptabel efter Antho-
ny og Berthas opfattelse. Der
er endnu ikke tradition for at
handicappede far en uddan-
nelse pa lige fod med andre
bern.

| stedet haber foreeldrene,
at John Paul kan blive invol-
veret i et projekt under et nyt
computertraningscenter.

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.

| forbindelse med EAMDA's
arsmode pa Malta modtog
centret 150.000 kroner i stat-
te fra socialministeriet - ikke
kun 15.000 kroner, som det
fejlagtigt fremgik af sidste
nummer af Muskelkraft.

- Centret er i gjeblikket
John Pauls eneste mulighed
for at f& en uddannelse og
for at veere sammen med
andre unge. Jeg haber inder-
ligt, der bliver en plads til
ham. Lige nu kan jeg ikke se
andre muligheder for hans
fremtid, slutter Bertha.




Royal Scandinavian Casino vil tidligst give

penge il

Muskelsvindfonden i 1993 eller

1994. Omsaetningen har veeret traeg det for-
ste halve ar, men det er almindeligt for nye

kasinoer.

Af Jorgen Lenger

Det er nu mere end et halvt
ar siden, at Royal Scandinavi-
an Casino abnede - kasinoet i
Arhus, som Muskelsvindfon-
den har interesser i.

Beslutningen om atgdind i
kasinodrift var et led i Mu-
skelsvindfondens bestraebel-
ser pa at finde nye indtaegts-
kilder, og da der er en are-
lang tradition for, at humani-
teere organisationer skaffer
sig indteegter ved overskud
fra spil, 1& det lige for med
kasinodrift, da lovgivningen
abnede mulighed for det.

Det var vigtigt, at Muskel-
svindfonden ikke selv lgb no-
gen gkonomisk risiko ved ka-
sinodriften, og resultatet blev
derfor, at der blev etableret
en serlig fond, som er den,
der star for kasinoet. Penge-
ne til indskud blev [ant i en
bank med en privat kautio-
nist.

Den 15. maj abnede kasi-
noet, og der er naturligvis
stor interesse for, hvordan
det egentlig gar. Lykkes det
at skaffe Muskelsvindfonden
en god og vedvarende ind-
teegt, eller vil resultatet blive
et nul, som er den veerst teen-
kelige situation?

Budgetteret med
underskud

Det er kendt fra kasinoer i
udlandet, at det gar lidt
traegt i starten, og dette vil
navnlig veere tilfaeldet, nar et
nyt kasino starter i et land,
hvor kasinoer aldrig har eksi-
steret for. Det handler ganske

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

Det koster ogsa mange
penge at starte kasinoet, og
derfor vil det typiske kasino
give underskud det forste ar
eller de forste to ar.

Der er derfor budgetteret
med et underskud, og nogen
indtaegt for Muskelsvindfon-
den vil der tidligst kunne bli-
ve tale om i 1993 eller 1994.
Det skyldes ogsd, at det er
besluttet at betale selve in-
vesteringen i kasinoet, for der
fores penge videre til Mu-
skelsvindfonden. Det skyldes
ikke mindst hensynet til den
private kautionist. Nar inves-
teringen er betalt, vil situatio-
nen til gengeeld ogsa veere, at
vor andel af overskuddet

“ ubeskaret vil kunne komme

Muskelsvindfondens
kasse til gode.

penge-

Planmaessig start
Noget entydigt svar pa, hvor-
dan det gar, kan desverre
ikke gives pa nuveerende tids-
punkt. Starten har veeret
planmaessig, det vil sige med
den forventede treeghed i
omsaetningen, som i andre
lande altid er aflest af et op-
sving efter 1-2 ar; men det
betyder ogsa, at det hverken
vil 'veere overraskende eller
skuffende, hvis resultatet bli-
ver et underskud i 1991 og i
1992.

Flere ting gor det ekstra
vanskeligt at drive kasino i
Danmark. For eksempel skal

Det vil hverken vaere overraskende eller skuffende, hvis Royal Scandinavian
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Casino giver underskud i bade 1991 og 1992.

der opkraeves en entre pa
mindst 40 kr., uanset om man
kun vil spille i automathallen.
Den regel holder helt tydeligt
mange spillere vaek, for kasi-
noerne kan slet ikke konkur-
rere med de private spillehal-
ler.

Dertii kommer s&, at
mindste indkast i en automat
skal veere 5 kr. Hvis man er
meget uheldig, slipper pen-
gene op pa fa minutter, hvil-
ket ogséd holder mange gaes-
ter vaek - til skade for bade
kasinoet og staten, der skal
have 65% af hele omsaetnin-

en.

Alligevel har politikerne
hidtil holdt fast i disse to reg-
ler, formentlig for at beskytte
tivolier og lignende - pa trods
af at kundegrupperne er me-
get forskellige.

Plejer at give

overskud

Efter et halvt &rs kasinodrift
kan vi godt danne os et bille-
de af nogle problemer ved at
drive kasino; men vi kan intet
sige om mulighederne pa
leengere sigt - ud over at et
kasino altid plejer at blive en
god forretning efter nogle
ar!

Umiddelbart efter starten
var der mange géester og stor
omsaetning, delvis pa grund
af nyhedens interesse. | juli
og august skete der et helt
naturligt fald, fordi kasino-
spil ikke er nogen typisk som-
meraktivitet. Arhus Festuge
viste sig i september at veere
en meget hard konkurrent til
kasinoet, formentlig foretrak
folk de mange festuge-tilbud
frem for kasinoet, som jo lig-
ger, hvor det ligger, hele
aret. Meget tyder ogsa pa, at
arhusianernes samlede ga-i-
byen-budget for september
maned blev brugt i festugen.

| oktober begyndte omsaet-
ningen at stige svagt, og no-
vember ser ud til at blive
ganske god.

Vi ma derfor i endnu no-
gen tid styre vor nysgerrighed
efter at vide, hvordan det
egentlig vil ga.

Alle er dog enige om, at
kasinoet i Arhus er et af Euro-
pas flotteste, og at det er en
oplevelse, uanset om man har
lyst til at spille eller ej. Og
dette er nok i det lange lgb
vort allerstorste aktiv. )
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SLANGER SIG

- Jamen, ingen andre har s& frisindet en
mor!

Erkleerede Jakob, son af Gerda Steen
Larsen, der er sekreteer i Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter, da han for no-
gen tid siden henkastet under aftensma-
den meddelte, at familien lige blev ngdt
til at passe kammeraten Lars’ kaeledyr.
Bare et par maneder!

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

Sa ind flyttede lille, sede "Python" p4
2,4 meter!

- Den ger ikke en kat fortraed, pastar
Gerda Steen Larsen og forteller, at
"Python"om dagen fzerdes frit hjemme i
gemakkerne. | reglen klatrer den op i
sofaen, pd kommoden og her om vinte-
ren gerne péa varmeapparatet.

- Vi sover dog ikke med den i sengen.
Det gor dens ejermand, men vi synes alt-
sa, den har bedst af at sove i sit bur om

natten, bemeerker Gerda.

"Python" har kun ved een lejlighed
givet anledning til lidt aergrelse, nemlig
da han/hun (kennet kendes ikke, famili-
en er ikke sa slangekyndige endnu) lege-
de sydamerikansk jungle i Gerdas store
bananpalme. Det kunne planten ikke
rigtig holde til.

Hver 14. dag far den mad. Eet styk le-
vende hamster! Hvilket vor mor dog ikke
patager sig, ejheller overveerer og heller
ikke har taenkt sig at overveere.

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

- Den er faktisk meget hyggelig at
have derhjemme; bedyrer Gerda. Kun en
sjeelden gang, nar hun for eksempel sid-
der fordybet i en bog, og der er helt stil-
le i stuen, kan det lobe en anelse koligt
ned ad ryggen, nar der pludselig lyder
en sagte hvislen...

"ALL OF

En ny duo er for alvor pa vej frem i
showbizz. Det hortes overbevisende, da
makkerparret Evald og Jacob forleden
leverede smaegtende toner ved indviel-
sen af virksomheden Prio Ergonors nye
fabrik ved Randers. i

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

Ind imellem faldt der naturligvis et
par jokes og nogle saftige historier. Og
Jacob Haugaard kunne i evrigt oplyse, at
"Det Indre Marked" ligger i Malling!

Efter de 40 minutters underholdning,
som man ifelge visse forlydender vil kun-
ne opleve prover pa ved senere lejlighe-
der og for et stort publikum, modtog
Evald Krog bade 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 ferende virksomhed i
netop dette produkt, som man eksporte-
rer kloden over.
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Af Connie Hedegaard

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

“Dem derovre” - underforstdet idio-
terne pa Christiansborg - har man aldrig
vaeret 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 -
undtagen nar de blander sig og bruger
penge til fordel for een selv. Sa er det jo
narmest nedvendigt. Blot skade, at de
s& ikke brugte endnu flere. Nu de var i
gang...

Politikerne udtaler sig ogsa alt for
meget - og ofte om ting, de slet ikke har
forstand pa. Altsa bortset fra dem, der
ind imellem siger “ingen kommentarer”.
Brandirriterende er det. Hvad bilder de
sig egentlig ind?

Naturligvis kan det synes lidt vel ha-
sarderet at give befolkningen et medan-
svar for politikerleden i en tid, hvor ar-
sagerne ligger teet i det samfundspolitis-
ke landskab: Tamil-sagen, Ritt-sagen,
Ungbo-sagen, sagen med politiske ung-
domsorganisationers svindel med tips-
midler.

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

Alligevel vil jeg fastholde, at den ge-
nerelle politikerlede er uretfzerdig.

179 individer

Utrolig mange politikere havde fortjent
et bedre rygte. Ogsa for de forlader
Christiansborg som forhenvaerende. Det
er faktisk ret rystende, at folk na&rmest
onsker een tillykke med, at man ved at
forlade Christiansborg viser, at man
trods syv ar pd Borgen dog stadig er i
besiddelse af en vis portion sund for-
nuft.

“Er det ikke rart at veere sluppet ud
derindefra”, sperges der venligt med et
ordvalg hentet fra institutionsverdenen
- hvorfra andre praedikater som idioter-
ne, sandkassen med mere ogsa er hen-
tet.

Skal politikerleden deempes - og det
skal den altsa, hvis vi skal bevare demo-
kratiet, som nu een gang ma forudsaet-

FRA SIDELINIEN

te, at de regerede har en vis respekt for
og tillid til dem, der regerer - kunne man
starte med at opfatte “dem der-inde”
som individer. Som 179 vidt forskellige
mennesker, med vidt forskellige overbe-
visninger og ideologier og derfor ogsa
med vidt forskellige prioriteringer og
mal. At betragte Kresten Poulsgaard,
Ritte Bjerregaard og Kent Kirk som eet
fedt, er jo en oplagt urimelighed! Ogsa
nar der opstar “sager” a la nogle af de
seneste. Alle “politikerne” er faktisk ik-
ke lige gode om det.

Her er det vaelgernes opgave at skel-
ne, mens pressens er at hjeelpe veelgerne
til at skelne kvalificeret. Kun hvis pressen
formar at sortere veesentligt fra uvee-
sentligt, er der hdb om, at der bliver ba-
de plads og tid til at informere om nuan-
cerne, om arsagerne, om sammenhaen-

ge.

Systemet som sadan

Det er for eksempel ikke alt i Ritt Bjerre-
gaards boligsag, der er interessant for os
som offentlighed. Ret beset vel kun, om
der er regler, der er overtradt, og om
forholdet i givet fald uberettiget koster
det offentlige ekstra kroner i omkost-
ningstilleeg.

Og det er vel ogsa lovlig flot, om man
simpelthen fordemmer hele “det politis-
ke” som smakorrupt, fordi nogle ung-
domsorganisationer har svindlet med
medlemstallet.

Eller fordi der er rejst tvivl om maden,
hvorpéd en minister administrerede en
konkret regel omkring tamilske familiers
familiesammenfering.

De pagaldende sager skal pa ingen
made forklejnes. De er faktisk uhyre al-
vorlige for politikernes og partiernes
omdemme. Sagerne ber bare ikke torres
af pa systemet eller politikerne som sa-
dan. Vel ryster afheringerne i tamilsagen
mange - blandt andet fordi de har givet
et for offentligheden meget sjeeldent
indblik i den politiske beslutningsproces
og herunder forholdet mellem en politi-
ker og hans embedsmaend. Men hvis vi
som befolkning vil demme om de for-
skellige sager, ma vi sa ogsa gere os den
ulejlighed dels at saette os ind i nuancer-

URETFARDIG
POLITIKERLEDE

ne, dels ikke at ggre enhver oplysning
som tilfeeldigvis var ny for os til noget
odigst.

Saerlige krav

Naturligvis har Vaclav Havel ret i, at der
stilles saerlige krav - ogsa moralske - til
dem, der far del i magten og privilegier-
ne - hvorfor en boligsag som Ritt Bjerre-
gaards aldrig burde vaere naet sa vidt.

Naturligvis m& man forarges over af-
sloringer af de seerlige bogholdermeto-
der i visse politiske ungdomsorganisatio-
ner.

Og naturligvis kunne vi spares for
meget - en tamilsag for eksempel - hvis
ledende politikere i hgjere grad turde
sige “jeg patager mig det fulde ansvar,
hvis der er begaet fejl.”

Og hvis andre lod vaere med at sla par-
tipolitisk plat pa noget, der faktisk er for
alvorligt til det.

Indtil for nylig var vi i Danmark beha-
geligt fri for politiske skandaler. Det var
sadan noget, der harte hjemme i ltalien,
Ostrig...

Vel skal en 3-4 ubehagelige sager ikke
fa 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
er store nok endda, er det alvorligt at
underdrive problemerne.

Nytarsforszet

Kigften mellem folk og folkevalgte kan
ikke tale at blive dybere, hvorfor politi-
kere og partier burde ga sammen om
eet stort faelles nytarsforseet: | 1992 at
bandlyse smafnidderi og proportions-
forvreengninger for egen (kortsigtet)
vindings skyld.

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

Godt nytar.

Connie Hedegaard er 30 &r, journalist pa Ber-
lingske Tidende og tidligere folketingsmed-
lem for Det Konservative Folkeparti.
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Ny direktor i Scleroseforeningen - Karen Krause-Jensen er udnaevnt til ny
direktar i Scleroseforeningen, hvor hun afleser CDs leder Mimi Jakobsen.
Karen Krause-Jensen er en kendt skikkelse i den sociale sektor. Siden 1988

har hun veeret amtssocialdirektor i

rhus amt ©
leder af Centret for Social Udvikling. Hun er 49

var inden da en periode
r, uddannet socialradgiver

og var fra 1970-1985 ansat i Arhus kommune, blandt andet som chef for

kommunens socialafdeling.

Karen Krause-Jensen tiltreeder direktorposten | Scleroseforeningen den 1.

april 1992.

TJEK PA RADENE

| langt de fleste af landets
kommuner findes et eller fle-
re brugerrad. Nu foreligger
den forste kortlaegning af dis-
se rad, idet DSI (De Samvir-
kende Invalideorganisatio-
ner) har undersegt alle lan-
dets kommuner og har set
nermere pad radene, deres
sammensatning og det ar-
bejde de udferer.

| gjeblikket findes der flere
forskellige typer brugerrad.
Det drejer sig om sociale for-
brugerrad, aldrerdd, handi-
caprad og de kombinerede

&ldre/handicaprad.

Tager man alle former for
rad med - ogsa de (fa) selv-
bestaltede -viser undersegel-
sen, at ialt 214 kommuner el-
ler sagt pa en anden made -
78 procent af kommunerne
har en eller anden slags for-
maliseret brugerkontakt. Og
dermed skabt mulighed for
en dialog mellem pa den side
kommunens politikere og an-
satte og pa den anden side
repraesentanter for handicap-
organisationerne og pensio-
nistforeningerne.

Forsog med
pensionsudbetaling

Fra 1. januar 1992 treeder en
ny 2-arig forsegsordning om
pensionsudbetaling i kraft.

Forméalet med ordningen
er at give beboerne pa dagn-
institutioner mere selvbe-
stemmelse og sterre lighed
med personer, som bor i eget
hjem.

Samtidig haber man, at
beboerne far starre forstaelse
og ansvar for egen skonomi
og dermed storre tilfredshed
ved selv at kunne veelge.

Ordningen omfatter handi-
cappede over 18 ar med dag-
nophold pa institutioner, der
drives efter bistandslovens
paragraf 112, stk. 1 og 2.

Socialministeriet har givet
de amter, der har tilsluttet sig
forsagsordningen, mulighed
for at udbetale pensionen til
beboerne, som sa selv betaler
for de ydelser, de gnsker at
modtage som led i institu-
tionsopholdet.

Ordningen betyder, at be-
boerne far flere penge til ra-
dighed til personlige forne-
denheder. Samtidig bliver der
storre mulighed for individu-
elt at kunne veelge, om man
vil modtage eller fraveelge
forskellige ydelser.

Dog kan betaling for bolig,
varme og el ikke fraveelges

Valgordning

Efter individuelt behov kan
man eksempelvis fraveelge
ydelser som kost, vask, fod-
pleje, frisor, beklaedning, me-
dicin, klubvirksomhed, osv.

Nar DSI har taget emnet
op, er det fordi foreningen
har kendskab til rdd, hvor
samarbejdet gar forrygende
godt, til glaede for begge par-
ter - men ogsa til rad, hvor
man ikke formar at fa noget
ud af det.

DSl vil bruge undersggel-
sen til at kontakte deres egne
folk i de forskellige rad, og
gennem oplysning, konferen-
cevirksomhed mv. arbejde for
at leere af de kommuner,
hvor samarbejdet gar bedst:

Yderligere oplysninger om

Men man skal vaere op-
maerksom pa, at selv om man
fravaelger ydelser, opnar man
ikke ngdvendigvis et hgjere
rédighedsbelgb, for hvis man
i stedet selv skal serge for de
samme ydelser udenfor insti-
tutionen, kan man risikere at
skulle betale en hgjere pris.

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

Hvis man ikke gnsker at
deltage i en valgordning,
modtager-og betaler man for
det samlede udbud af ydel-
ser, og betalingen modregnes
i pensionen.

Det er amtsradet, der i
samarbejde med institutio-
nerne beslutter, hvilke ydel-
ser beboerne kan veelge fra.

500 beboere udvalgt
Amterne har haft mulighed
for at indstille en raekke insti-
tutioner til forsegsordningen.

Der er ialt indsendt anseg-
ninger, som dakker godt
1.000 beboere, men da ord-
ningen kun omfatter 500 be-
boere for 1992 og andre 500
for 1993, har Amtsradsforen-
ingen og socialministeriet
sammen udvalgt de 500 insti-
tutionspladser, som skal ind-
drages i forsggsordningen i
1992.

Alle amter pa neer Frede-
riksborg og Frederiksberg
kommune deltager i forse-
get.

undersogelsen kan fas hos
DSI, hvor man ogsa kan rekvi-
rere selve undersggelsen.

"Kommunernes dialog
med handicappede og
pensionister. Sociale for-
brugerrad og sldre/handi-
caprad i kommunerne”. En
undersggelse ved DSI's
amtsformzend og Steen
Bengtsson. De Samvirken-
de Invalideorganisationer,
oktober 1991.




Information om
erhvervsuddannelser

“Du ka’ hvis du ter” er titlen
pa en informationsvideo om
specialpeedagogisk stotte til
erhvervsuddannelse for han-
dicappede elever.

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

At fa stotte til en uddan-
nelse far ofte handicappet til
at glide i baggrunden til for-
del for faget. D.v.s. til fordel
for det, man leerer, og det,
man bliver god til.

Hvert &r modtager cirka
3.000 unge specialpaedago-
gisk stette til deres uddannel-
se, uanset om de er pa skole
eller i praktik/leereplads. De
bliver ikke vurderet efter de-
res handicap, men efter det,
de kan, og det, de gerne vil
yde.

Eleverne far brugt deres
forudseetninger til en kompe-
tencegivende erhvervsuddan-
nelse, og samtidig laerer de at
bruge forskellige hjeelpemid-
ler, som kan geore det nem-
mere at fungere pa arbejds-
markedet.

Skolen betaler for alle nod-
vendige hjaelpemidler og sgr-
ger for, at eleven far netop
den stotte, han/hun har brug
for.

For eksempel sorges der
for, at skolerne er tilgaengeli-
ge for karestolsbrugere.

Sammen med videoen er
der udgivet en folder, der
dels omtaler de otte unge
hovedpersoner fra videoen,
og dels informerer om det at
f4 specialpaedagogisk staotte
til en erhvervsuddannelse.

Materialet kan lanes pa
Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter,
tlf. 8613 9777.

HVIS DU TOR!
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Ankenazevnene skal holde
gje med kommunalt ngleri

Socialministeren opmaerksom pd, at nogle
kommuner maske traekker bevillinger til
48,4-hjelpeordninger i langdrag.

“Socialministeriet har for kort
tid siden, efter at Muskels-
vindfonden pa et mode hav-
de gjort mig opmaerksom pa
disse problemer, naevnt pro-
blematikken i forbindelse
med et kursus for amtsanke-
naevnene vedrgrende bi-
standslovens paragraf 48".
Sadan slutter socialminister
Else Winther Andersen (V) et
svar til folketingsmedlem
Hanne Thanning Jacobsen
(SF), der har stillet ministeren
folgende spergsmal: “Hvad
vil ministeren ggre for at
hindre, at kommuner giver
afslag pa ansggninger om
hjelpeordninger efter bi-
standslovens paragraf 48,
stk.4, for derved at opna en
ogkonomisk gevinst i perioden

indtil
imod.”

I nogle handicaporganisa-
tioner har man af og til pa
fornemmelsen, at kommu-
nerne forsgger at undga at
bevilge paragraf 48-hjalpe-
ordninger, fordi de er for dy-
re og dermed belaster bud-
gettet.

Efter en kommunes even-
tuelle afslag pa en ansggning
kan anspgeren anke sagen til
amtsankenavnet. Men i tids-
rummet mellem kommunens
afslag og ankesagens afgorel-
se ma den handicappede en-
ten undvaere hjeelp eller selv
daekke udgiften hertil.

| samme periode undgar
kommunen altsd denne ud-
gift pa budgettet.

ankesagen gar dem

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

“Der er ikke alene tale om
meget dyre ordninger, men
ogsa om seerdeles komplice-
rede sager, som de enkelte
kommuner vil have sveert ved
at vurdere selv uden ekspert-
bistand udefra, idet det lille
antal sager (ca. 300 red.) be-
tyder, at kun de allerstorste
kommuner far opbygget en
ekspertise pa omradet”, siger
Else Winther Andersen.

Hun anfgrer videre, at
kommunernes afslag oftest
begrundes med, at ansggeren

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

Men hun ger det samtidig
klart, at hvis en ansoger op-
fylder betingelserne for en
paragraf 48,4-hjeelpeordning,
skal den ogsa ydes. Og hvis
ansggeren har en begrundet
mistanke om, at et afslag ale-
ne skyldes kommunens gnske
om at spare penge i den tid,
der gar med at anke sagen,
ma ansggeren straks kontak-
te amtsankenavnet for at f&
truffet en hurtig afgorelse i
sagen.



VB-Centrets leder

fratradt

Lederen af Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Be-
handlingscenter, Kirsten Pil-
toft, fratradte den 1. decem-
ber.

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

Kirsten var ansat i VB-Cen-
tret i mere end syv &r, heraf
de to sidste som centrets fors-
te egentlige leder. | den peri-
ode patog hun sig andre op-
gaver, blandt andet var hun
medlem af Sundhedsstyrel-
sens ekspertgruppe vedrgren-
de blandt andet muskel-
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svind, og det var ikke mindst
Kirstens fortjeneste, at Sund-
hedsstyrelsen gav VB-Centret
meget fine karakterer i den
endelige rapport.
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Dansk-tysk weekend

Atter i &r kunne vi kalde sam-
men til den dansk-tyske fami-
lieweekend. | &r var det vores
tur til at afholde den, og ram-
men for arrangementet var
lejren Ved Borgen i Markholt
ved Fredericia.

17 personer kom fra det
nordtyske omrade, bl.a. nog-
le fra Schwerin og Magde-
burg i det tidligere @sttysk-
land. Fra Danmark deltog
Syv.

Fredag aften blev der ser-
veret en let anretning med
smorrebrgd. Lgrdag formid-
dag var der tid til en smuttur
i omegnen, og efter frokos-
ten begyndte dette ars tema,
der var “Fritid”, hvor en han-
dicapidraets-konsulent  kom

og fortalte om handicap-
idreet.

Lerdag aften efter en vel
tilberedt festmiddag var der
almindelig rahygge i pejse-
stuen til ud pa de sma timer.
Sendag formiddag var der
arrangeret en boccaturne-
ring.

Neeste ar er der genvisit i
Tyskland, hvor vi h&ber, der
er mange, der vil deltage fra
Danmark.

Tak ti] alle der deltog og
var med til at gere weeken-
den festlig.

Peder H. Pedersen

Billige ferieboliger

Familier med handicappede
bern kan pa fordelagtige vil-
kar leje ferieboliger gennem
institutionen "Handicappede
Barns Ferierejser”.

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

Ansggning skal indgives pa
seerligt ansegningsskema, der
sammen med lejevilkarene
kan rekvireres ved fremsen-

delse af frankeret svarkuvert

til  nedenstdende adresse. |
Maerk kuverten “Feriebolig
1992".

Ferieboligerne udlejes i

den reekkefolge ansggnings-
skemaerne modtages.

Adressen er :Handicappede
Barns Ferierejser, Postboks
11, 2860 Seborg.

Fradrag pa skattebilletten

Igen i ar er det muligt at stot-
te humanitaere organisatio-
ner, herunder Muskelsvind-
fonden med en kontant gave
- og samtidig opna fradrag pa
arets selvangivelse.

De forste 300 kroner, man
indbetaler til en organisation,
er ikke fradragsberettigede.
Sa hvis man vil stgtte Mu-
skelsvindfonden og samtidig
have gleede af skattefradra-

get, skal belgbet vecre p3
over 300 kroner.

Hgjeste fradrag er pa 1.000
kroner, som man selvsagt
opnar ved at stotte fonden
med 1.300 kroner.

Indbetalingen skal finde
sted senest den 31. december
1991 og girokortets postkvit-
tering skal vedlaegges selvan-
givelsen.

Temadag om tegneterapi

Muskelsvindfonden indbed til
temadag lerdag den 26. okto-
ber 1991 pa Rosengéardskolen
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 sa
gik ud fra. Der var dialog og
gruppearbejde, der blev talt,
og vi kom ind pa dybere bear-
bejdning af folelsesmaessige
ting.

Man gér direkte ind i folk
med tegneterapi, og det kan
veere sveert, men man kom-
mer styrket ud af det. Vi fik at
vide, at det ikke var sa farligt
at forholde sig til folelser, det
er bedre end at fornaegte
dem.

Hvis vi syntes, det blev for

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

Nar man som voksen far et
handicap, m& man jo til at
erkende, at man m4 forholde
sig til det. Da er bl.a. tegnete-
rapi en made at fa hjeelp pa.
At komme til en afklaring, s&
man kan se fremad og udvik-
le nye sider hos sig selv, sa
man feler, at man kan tage
fat pa ny pa en ny og bedre
made. Alle har jo behov for at
leve et sa aktivt og indholds-
rigt liv som muligt.

Nar man far frustrationer,
bitterhed og vrede bearbej-
det, opdager man, at sadan-
ne ting betyder mere, end vi
vil vaere ved: De mange ting
man har mattet opgive. Fo-
lelsen af at std magtesles, nar
der er sa meget man gerne
vil, men ikke evner mere. Ba-
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re det at kunne give udtryk
for de ting, der gar een
imod. Hvordan man har det
med at fortaelle andre men-
nesker, hvad man har behov
for.

Det er ogsa en ovelsessag.
Nar man foler, man er nega-
tiv og skeptisk, s& kan man

Temadag om tegneterapi p& Rosengardsskolen i Odnse.

vende det og teenke p3, at
det da er noget positivt, at
man har en pension - at man
kan tillade sig at beskaftige
sig med noget, man synes om
og har tid til at gd op i.
Tiden gik alt for hurtigt. Vi
havde en god dag.
Vera Heldager
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Dage pa Lutgerdina og
en hollandsk sejler-o

| 1990 sejlede jeg 1 uge med
Lutgerdina fra Nyborg til Ar-
hus. (Jeg brugte for 64 kr. sg-
sygetabl.)

Vejrmeessigt var der herlig
sol og mild blaest. Dage, hvor
man viste sin kunnen, gik
armgang “planken” ud, ba-
lancerede pd bommen langt
ud over vandet eller kastede
med lasso for at fange “fok-
ken".

Der var ogsa dage med hy-
lende storm, hvor vi matte
surre alt fast inkl. karestole.
Men pa trods af s@syge, kulde
og regn - folk tog det bare
som sofolk!

Havregraden blev lavet
med ufravigelig ekspertise af
John. Sa vidt muligt ggres
madforberedelser og selve
spiseriet pa deekket, hvor
man i gvrigt hver aften kunne
folge med i VM i fodbold pa
det dertil medbragte TV.

Jeg har forresten aldrig so-
vet sa godt som i kgjen i 6-
mandsrummet - hjemme igen
leengtes jeg mindst de tre
forste naetter steerkt tilbage
til “mit” skib.

Men kammeratskab, stem-
ning, det var det allerbedste.
Alle kan vaere med. Til masser
af tingene behaves ikke spe-
cielt mange krzefter, men po-
sitivitet og gapamod er sagen
- ogsa her.

Natsejlads i fuldmane

Sa blev det igen sommer. Der
var en, som ville, at jeg skulle
opleve g-ferie. OK da.

Den 28.6.1991 drog vi sa
afsted til Holland i en dejlig
bus. | Enkhuizen var parkeret
hvem? Selveste Lutgerdina
plus en masse kendte folk! KI.
08.00 gik vi ombord - det var
bare sa dejligt. Akkurat som
vi havde forladt den for et ar
siden - John ved havregrg-
den, nogle fa tomme flasker
og et par fyldte askebaegre
fra aftenen for. Den usynlige
stemning var der bare.

- Men vi matte hurtigt vide-
re til @en - en rigtig lille perle
i alt det vand, som synes at
veere Holland.

Ved Loosdrecht kom vi
med “feergen”, en stor mo-
torbad, det sidste stykke. @en
er lille med et dejligt stort
treehus med alle nedvendige
faciliteter.

Min forste sejloplevelse
blev en pragtfuld natsejlads i
baelgmerke, men med en stor
orangergd fuldmane og tu-
sind lysglimt i vandet fra lyse-
ne pa de andre ger.

Det syn vil jeg vist altid
huske.

Kanalture
Neeste morgen deltog jeg
med nogle af barnene pa en
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KLART SKiIB

Lutgerdina, den hollandske
tomastede klipper, sejler
igen i sommeren -92 i ljselme-
er, vadehavet og pa kanaler-
ne.

Skibet er indrettet, s&
gangbesvaerede og kgrestols-
brugere ubesvaeret kan feer-
des pa deek, gange, toiletter
og i kahytterne. Der er plads
til 16 gaster pr. togt, og alle
tager del i opgaverne om-
bord. Navigation, sejlseet-
ning- og bjeergning, med vi-
dere.

| -92 bliver der for anden
gang ogsa mulighed for sej-
lerferie med mange forskelli-
ge kurser pa et hollandsk sejl-
sportscenter beliggende pa
en idyllisk o.

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

Togt 2 samt kursus pa center
Afgang Arhus 3.7. Hjem 12.7.

Togt3
Afgang Arhus
19.7.

10.7. Hjem

Der er ophold i Amsterdam
lordag fer hjemrejse.

Prisen er 3.500 kr., som in-
kluderer kost, ophold og bus
t/r. Hvis man selv sgrger for
transport, er prisen 3.000 kr.

Tilmelding og information
hos Seren Hagen, tif. 8698
8236, eller Peter Kjeerby, tif.
8612 1147.

Kanalsejlads i Holland. P& @en med sejlsportscentret er der et vaeld af
muligheder med man?e forskellige badtyper. Der arrangeres kanalsejlads,

natsejlads, udflugter ti

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

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

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

Robadene til 3-4 personer
var ogsa herlige.

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

sterre byer, serfige berneture med mere.

med at drikke kaffe ombord
pa vores feerge. Det agsregne-
de, men det blev blot dobbelt
hyggeligt, for lynhurtigt var
der speendt et “solsejl” ud
over os. Det tog 3-4 timer at
sejle alletiders smukke kanal-
tur. Vi lagde til naer streget
og begav os ud i byen til
hvad, vi nu hver isser havde
lyst til. Det blev en lang, dej-
lig dag, hvor vi forst var hjem-
me omkring midnat.

En dag blev der rigtig ar-
rangeret for bernene, nemlig
soroverdag med flade, ud-
kleedning, flag, balloner og
den vilde, motoriserede gum-
mibad.

Tove Kjeerby
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MED LIF]

| mange ar har jeg dremt om
at besgge Portugals hoved-
stad Lissabon og dets badeby-
er 20 km ude ved Atlanten.
Alle fraradede dog denne
drem, idet Lissabon var alt for
kuperet til, at en kogrestol
kunne feerdes i denne by. Jeg
har dog foretaget sa mange
rejser, at jeg ikke kunne blive
dremmen kvit.

Det tog selvfolgelig sin tid
at fremskaffe de ngdvendige
oplysninger om byen, bl.a. at
finde et kgrestolsegnet hotel.
Hvis man ikke planlaegger og
sikrer sig hjemmefra, er en
sadan rejse pa forhand demt
til at mislykkes.

Fra en tysk privat invalide-
organisation fik jeg en stabel
papirer, som indeholdt en
mangde oplysninger for kg-
restolsbrugere i Lissabon. |
disse tyske oplysninger var
der nogle linier, som fangede
min seerlige interesse. Der
stod nemlig, at Companhia
Central da Carris (bybus-servi-
ce) havde specielle minibusser
med 7 siddepladser og 4 plad-
ser til kerestole, og at kore-
stolsbrugere ikke behgvede
at fremlaegge et bevis, samt
at busserne kogrte fra dor til
der til de almindelige buspri-
ser!

Det lgd helt utroligt, nar
man kommer fra et bureau-
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kratisk Danmark, hvor man
skal udfylde masser af anseg-
ninger.

Det utrolige skete

Nogle dage efter vores an-
komst spurgte jeg guiden,
hvad hun kendte til karsels-
ordningen for handicappede.
Intet - absolut intet - hvilket
dog heller ikke overraskede
mig, men hun ville straks un-
dersgge sagen.

Dagen efter 1a der en be-
sked i hotellets reception, at
kgrselsordningen fandtes
som beskrevet. Jeg skulle blot
gennem receptionen bestille
liftbussen dagen i forvejen
med angivelse af karselstids-
punkter.

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

Dagen efter klokken 10.30
stod vi foran hotellet og spej-
dede spandt 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-

Alfred Weiss har kun ros til overs for det portugisiske bussystem,
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bord ved hjalp af en lift, og
sa gik det derudaf. Op og ned
af stejle gader gik det pa
ujeevne vejbaner. Bussen ry-
stede og hoppede, men kare-
stolen var spaendt fast i bus-
sens gulv, og jeg havde min
egen sikkerhedssele pa. Et
sted omgik han det rede tra-
fiklys, idet han smuttede til
hgjre ind over en busparke-
ringsstribe og forbi en lang
raekke ventende biler, og sa
la vi igen i spidsen med fuld
fart.

Ankommet til vores be-
stemmelsessted steg vi af. Nu
var vi spandt pa, hvordan
betalingen skulle finde sted.
Men den flinke chauffar
spurgte hverken om min ind-
teegt eller formue, som jo kan
veere altafgerende 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 betaenkelige.
Efter yderligere nogen vente-
tid kom der susende en bus.
Denne gang en helt ny og

der fungerede bade billigt og effektivt

meget avanceret bus, men
med den samme chauffoer. |
bussen sad der to unge fyre i
kgrestol, som ogsa skulle ka-
res hjem, men desveerre hind-
rede sprogbarrieren os at tale
med dem. Og sa gik det igen
for fuld dren gennem stejle
gader i andre bydele af Lissa-
bon.

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

Hvis jeg derimod havde
besagt Kebenhavn, s& havde
jeg ikke mattet benytte HT's
liftbusser, mens ikke-handi-
cappede medborgere gerne
matte kore med HT’s busser.
Forsta det, hvem der kan?

Alfred Weiss
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MELLEMGRUPPEN | FOKUS

Mellemgruppen er en stor
gruppe med mange for-
skelligheder, men ogsé
med mange ligheder. Nar
vi selv skal definere mel-
lemgruppen, sa er det alle
dem, som er sadan béade-
og, men hverken-eller!

Altsa: | nogle situationer
har vi temmelig meget mu-
skelsvind, i andre har vi det
sa godt som ikke. Hos nog-
le af os er det naesten usyn-
ligt, hos andre er det mere
synligt.

Faelles for gruppen er, at
vi husker, at vi ikke altid
har haft muskelsvind, i
hvert fald ikke i samme
grad som nu. Vi tror p4, at
vi ved at veere sammen kan
leere af hinanden og blive
bedre til at leve og have
muskelsvind.

| Vejlednings- og Be-
handlingscentret har Mel-
lemgruppen i lang tid haft
laveste prioritet. Det har
resulteret i, at mange fra
denne gruppe har folt sig
tilsidesatte. Kun helt ny-
diagnosticerede har faet et
kursustilbud, - der har ikke
veeret plads til opfalgende
kurser og heller ikke til
kurser for de, der har haft
muskelsvind igennem lzaen-
gere tid. Ungdomsgrup-
pen mener, det er vigtigt,
at der er et tilbud bade for
de, der har veeret pa VB's
“begynder-kurser” og for
de, der er gamle i garde.
Der vil hele tiden veere
nogle serlige 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

| efteraret -90 afholdt
Ungdomsgruppen i samar-
bejde med VB-Centret et
ungdomskursus, hvor en
del af deltagerne tilherte
Mellemgruppen. Som op-
felgning pa dette kursus,
blev der med disse dannet
en lille gruppe. Modellen
var principperne fra de
gamle brugergrupper med
to igangseettere, lille grup-

pesterrelse og hyppige mg-
der.

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

De to vaesentligste elemen-
ter for projektet er erfaring-
sudveksling og abenhed for
nye deltagere.

Forste kursus blev en bra-
gende succes. Programmet
bad pa opleeg og gruppe-
snak. Emnet led “Noget om
identitet, nar kroppen for-
andres”. Overskrifterne pa de
fire oplaeg var: “Hjeelp!”,
“Jeg tror, at andre tror,
at....”, “Roller” samt "Handi-
capkultur”. Intentionen var
at komme ind omkring nogle
af de szerlige problemer, som
Mellemgruppen mgder i for-
hold til andre mennesker. Pa
baggrund af mundtlige op-
leg - to om formiddagen, to
om eftermiddagen - valgte
deltagerne sig i grupper efter
interesse. Med sig fik grup-
perne en lille tekst og en raek-
ke spgrgsmal - alt ment som
"igangseetter” for en god
snak i grupperne.

Der var lagt meget vaegt
pa, at det var processen i
grupperne, der var i fokus -
det handlede om at komme
ind pa hinanden, udveksle
erfaring, ikke om et fint pro-
dukt, der skulle fremlaegges i
plenum. Arrangererne havde
frygtet, at et sddant snakke-
folelser-program ville skreem-
me alle vaek. Men tvaertimod
- de tilmeldte sig, og sendag
under evalueringen var der
sagar bred enighed om, at
det havde vaeret en god og
leererig weekend.

Kontakter pa tveers

En anden af arrangerernes
skraek-forestillinger havde
veeret, 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

pa tvaers af erfaringsgrund-
lag, var hele kurset veerd!
Temaerne for lgrdagens
program blev sldet 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 sa fremmed land
som handicappét - om at kun-
ne bede om hjalp, om at ha-
ve tillid til sine hjelpere og
om at overskride greenser.
Lerdag var der lagt en tre
timer lang frokostpause. Den-
ne blev brugt meget forskel-
ligt - nogle gik ture rundt i
det sonderjydske, nogle besa
sluserne og Hejer Mglle, and-
re tog over greensen, andre
igen blev pa centret og snak-
kede og spillede spil. Dette
var ogsa en stor del af kursets

veerdi - 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 son-
dag blev der nedfeeldet ideer
og onsker til fremtidige
weekendkurser. Alt lige fra
kursus om kropsbevidsthed til
telttur ved Silkeborg-sgerne
var pa tale. Naeste kursus bli-
ver engang i foraret - arran-
geret af tre nye samt de to
arranggrer af dette kursus.

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

Kirsten Nielsen og Maria
Overgaard

ROS TIL
KURSET

Jeg vil gerne have lov til at
rose initiativet til det mellem-
gruppekursus, som jeg var sa
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 sadan,
at min gruppe var ved at
komme for sent til festmidda-
gen, men her fortsatte vi blot
snakken.

Jeg har i flere ar folt, at der
kun var landsmedet, som jeg
kunne se frem til, for de kur-
ser, der blev holdt, var enten
for unge, duchenner, foreeld-
re o.s.v.. Det kan jeg som 26-
arig og med “rimelig” fysik
ikke rigtigt komme ind un-
der. Det er enormt givtigt og
speendende at mgde andre
muskelsvindlere, som ligner
en selv lidt, og som samtidig
kommer fra hele landet. Der
blev dannet mange nye kon-

takter med personer, som jeg
aldrig har set far, og jeg synes
selv, jeg er en gammel raev i
“faget”.

Til sidst vil jeg sige, at kur-
set var dejligt malrettet og
utroligt godt gennemfort,
bade hvad angar malgruppe,
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 haber ikke, det
var en eengangsforestilling,
for det er et sadant kursus,
der giver en selv lyst til at go-
re noget skabende arbejde
for Muskelsvindfonden.

Men der skal ogsa lyde en
seerlig stor tak til Maria og
Kirsten og i sidste ende Ung-
domsgruppen. Tak for at |
fandt os igen!

Ivan Jakobsen




