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leder

Cigarkasset@nkning

en mand med sygdommen Amy-
otrofisk Lateral Sklerose, ALS.

Sygdommen er sjelden, og derfor er
det kun fa hospitaler, som har tilstraek-
kelig ekspertise il at tage sig af de pro-
blemer, som sygdommen medforer.
Ekspertisen er typisk fordelt pa flere
personalegrupper, f.eks. lege, sygeple-
jerske, lungefysioterapeut, ergoterapeut,
diztist, socialridgiver og psykolog.

Deter til stor fordel for patienterne,
at disse personalegrupper udger et
team, som koordinerer behandlingen,
at behandlerne er de samme, og at man
.ikke altid skal begynde forfra, nir et
nyt problem viser sig.

Pia Sjelland er der kun to sygehuse,
som kan tilbyde denne ekspertise:
Nestved Centralsygehus og Hvidovre
Hospital. -

N ord for Kebenhavn, i Holte, bor

Sund fornuft nytter ikke

Ud fra almindelig sund fornuft skulle
man tro, at manden fra Holte ville blive
behandlet pd Hvidovre Hospital, der
jo er det nermeste. Men almindelig
sund fornuft er ikke til megen nytte,
hvis man skal beskrive strukturen i det
danske sygehusvasen.

Hvidovre Hospital har nemlig status
som landsdelsfunktion. Nir det er til-
feldet, kan man ikke valge sygehuset
ud fra reglerne om frit sygehusvalg.
Det frie sygehusvalg gzlder nemlig kun
de sikaldte “basissygehuse”.

S4 hvis man har Amyotrofisk Late-
ral Sklerose og gerne vil behandles pa
Hvidovre Hospital, skal man have kau-
tion fra bopzlsamtet — i dette tilfelde

.Kebenhavns Amt. Det kan manden fra : ;
Holte ikke fi, si han kan valge mellem

at blive behandlet pd det nzrmeste
sygehus inden for Kebenhavns Amt
uden den nedvendige ekspertise — eller
at kere ud til Hvidovre Hospital, kigge
lidt pd omgivelserne og si for resten
kore 100 km. mere - til Nzstved, for
Nzstved Centralsygehus har nemlig
ikke status som landsdelsfunktion, s&
her kan han velge at blive behandlet ud
fra reglerne om frit sygehusvalg!

Det er ikke s lidt, vi har vaeret udsat
for i tidens lgb. Amter, der henviser til
kommune, som henviser tilbage til
amtet, selv om ingen drager i tvivl, at
brugeren har et behov, der skal dak-
kes. Eller socialforvalminger, som hen-
viser til sundhedsforvaltninger, som
igen henviser til socialforvaltninger —
inden for samme amt. Eller som i dette
tilfelde amter, som ikke vil give kau-
tion til den bedst mulige behandling pi
etandet sygehus, ud fra snevre budget-
hensyn, der ikke levner noget hensyn
til patienterne.

Intet er sparet
“Amtet skal jo spare” hedder det, men
sandheden er, at amtet ikke sparer

noget som helst, og samfundet sparer

da slet ingen ting ved kasset@nkningen.
Eneste sikre resultat er darligere be-
handling, darligere service, velbegrun-
det utilfredshed og mistro over for
samfund og bureaukrati.

Vi har varet udsat for den slags i dre-
vis, og pd nogle omrader er fornuften
ogsd ved at sejre; men det viser sig
altsd, at det er en lang og sej kamp at
besejre et offentligt bureaukrati. Nér
man tror, man endelig har fiet hen-
synet til patienterne prioriteret over de
firkantede regler, slir bureaukratiet
blot til igen et andet sted, og sa er man
lige vidt. Bureaukratiet bruger i sin
kamp mod fornuften samme strategi

som feltherren Josef Stalin, der havde
som sin vigtigste — i gvrigt succesrige —
krigsstrategi altid at 4bne nye fronter!

Og den front, som bureaukratiet i
Kabenhavns Amt nu har abnet, hedder
afslag pa kaution, koste hvad det vil.

Statistisk set bor der 20-30 menne-
sker’i Kebenhavns Amt, som har ALS,
og de kan dbenbart ikke vere sikre pi
at fa tilbudt en relevant behandling,
medmindre de vil tage helt til Nast-
ved.

Derfor er mit spergsmil til samfun-

* det, til forvaltningerne og til politi-

kerne: Hvorndr kan vi regne med, at
dette vanvid herer op? Hvornér kan vi
regne med, at sygehusvesenet begyn-
der at agere ud fra patienternes behov
og ikke blot ud fra firkantede og per-
spektivlgse cigarkassebetragtninger?
Hvornir kan vi regne med, at patienter
med ALS kan regne med at blive til-
budt en optimal behandling?

Kort sagt: Hvorndr kan vi regne
med, at bureaukratiet finder ud af, at
den offentlige forvaltning er tl for be-
folkningen og ikke omvendt? For man
mi da ikke hibe, at det danske sund-
hedsbureaukrati har flere ligheder med
hr. Stalin. "

i @
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Rikke svever ,
over os andre

Far til muskelsvind-pige skrev bog om de otte mineder, bun fik lov at leve

— bogen blev et vigtigt element i foreldrenes sorgarbejde

opgav Rikke livet. Hun sov roligt
og stille ind. Men hun niede at
plante sin livsglede hos os andre.
Jorn Jensen, Milav, havde ikke nemt
ved at sige ordene om sin kun otte
méneder gamle datter, som 13 hjemme
i stuen og om fi gjeblikke skulle be-
graves. Hun 13 i en lille kiste i et hav af
blomster-og levende lys, og Sanne Dahl
og Jorn Jensen havde bedt venner og
parerende deltage i begravelsen pa
Milev Kirkegérd. :
Rikkes liv og ded skulle ikke vaere
tabu. Hun skulle huskes og mindes.
Det fortzller Jorn Jensen i en lille
smuk bog, der havde sit udgangspunkt i
hurtige skriblerier i en kalenderbog og
blev til en helstabt beskrivelse i savel de
lyse som merke farver. Rikke havde
muskelsvind af den alvorligste Werdnig-
Hoffmann type. Midtvejs i det alt for
korte livsforleb vidste forzldrene, at de
kun havde Rikke til 1ans lidt endnu.
Bogen blev Jorn Jensens made at ar-

' T orsdag den 20. januar sidste &r

bejde med sine folelser pa. Den beskri-

ver situationer og tanker, fra Rikke
fodes, til hun er begravet.

“Til Hannah” _

“Til Hannah,” stir der som dedikation
til bogen “En lille Pige.” Bogen er
skrevet til Jorn og Sannes forste datter,
som nu er seks ar.

I bogen forteller Jorn om en teg-
ning, Hannah lavede i juni 1993 — pa
et tidspunkt, hvor Rikke kun viste
svage tegn pd, at noget var galt. Teg-

ningen viste far og mor, Hannah og -

hendes veninde Ditte, og s3 Rikke.

“I bakspejlet kan jeg nu se det bud-
skab, tegningen ogsd indeholder. Et
budskab, som jeg slet ikke sd dengang,
og som ikke havde @ndret noget som
helst, hvis jeg havde kunnet se det. Mor,
far, Ditte og Hannah str ved siden af
hinanden. Nasten skulder ved skulder.
Men Rikke svever over os andre.” -

Terapeutisk udbytte
Jorn havde slet ikke forestillet sig, at

-bogen skulle ud til en bredere kreds. I

stedet skulle den give svar pi alle de

sporgsmdl, som Hannah helt sikkert vil

stille pa et tidspunkt.
Forst, da Sanne begyndte at lese
skriftet og fik stor terapeutisk udbytte

af det, besluttede de, at alle interesse-
rede skulle kunne lese, forstd og sam-
menligne. Andre forzldre star hvert ar
i samme situation som Jern og Sanne,
uanset hvad deres bern mitte fejle,
eller hvilken sygdom de dade af. Selv
har de haft meget ud af at lese artikler
om emnet. De husker artiklen i Musk-
elkraft om Sabrina fra Vestjylland, som

de leste mange gange efter, at Rikke

var dad.

Rikke er ikke tabu

Rikke er ikke tabu. De har lert at leve
med sorgen uden at skjule den, og de er
niet dertil,-at'de kan bestemme, hvor-
ndr de vil arbejde med deres sorg.

At de er si 3bne, kom dem til gode,
fordi familie og venner gerne ville dele
deres sorg og minder. Det kunne dog
vare svert at bryde isen, og Sanne op-
levede, at hun ofte mitte vere den, der
dbnede for samtalen.

I perioder leste Sanne nzsten dagligt
i bogen og tudbrelede hver gang, for-
tzller hun. Til sidst besluttede hun at
legge bogen fra sig og leser nu sjzld-
nere i den. Men der gir ikke en dag,
hvor hun ikke har Rikke i tankerne.

Sanne var den sterke

I bogen beskriver Jorn sin kone som

den tilmodige part og den, der holdt

sammen pa familien, mens han selv var

praget af sorte tanker og et mismod, han

ikke kunne sztte ord pi. Han tvivlede.
“Sanne var den sterke, mens du havde

svert ved at klave situationen — det kan

virke som de omvendte konsroller?”

“Ja, jeg var ikke steerk. Om det er de
omvendte konsroller, ved jeg ikke, men
jeg havde svert ved at klare ventetiden
eller vere tdlmodig. Jeg fungerer bedst
ved at foretage mig noget aktivt, og
derfor var det ogsd nedvendigt for mig
at skrive. Jeg kan ogsi lide at skrive og
teenker godt imens. [ gvrigt har Sanne

" ogsa skrevet om sine folelser.”

Sanne: “Jeg fik nogle gange behov for
at formulere noget smukt, smé digte og
sidan. Som for eksempel en vidunder-
lig forarsdag, hvor jeg bare ikke kunne
holde ud, at verden kunne vere si
smuk uden Rikke. S3 hjalp detat skrive
om mine tanker og min kerlighed til
hende, som om jeg stadig kunne tale
med hende.”

>

Jorn:

“Mange har spurgt, om
jeg vil skrive noget om,
hvordan vi oplevede
tiden efter, at Rikke
dede. Det vil de gerne
lzse om. Men jeg ved
ikke, om jeg kan skrive
om det.”

Sanne:

“Nir man oplever en
stor sorg, tror jeg ogsd,
at man vil opleve.det,
ligesom vi har gjort: at
det er her og nu, vi lever,
og vi har hinanden. Det
virker sterkt.”

$6/2 LAVEIATINSOAN I ~3
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Som en bombe

Jorn: “Jeg har ogsé lert, hvor fattige
ord kan vare. De ord, jeg har skrevet
ned, er bare en lille del af de tanker,
som kom op i mig. Jeg kunne slet ikke
beskrive den frustration... den var som
en bombe inden i mig.

Noget andet er, at jeg ogsi er blufer-
dig. Jeg har krenget mig meget ud med
det, jeg har skrevet, for jeg har valgt, at
det ikke skal veere tabu. Men tanker, jeg
nesten ikke vil vere bekendt, og som
kun Sanne kender, de er ikke med. Al-
ligevel har jeg ikke skjult, at der var
dage, hvor vi var ude i tovene.”

Jorn, der er uddannet agronom, segte

© at passe sit arbejde i Skov- og Natur-

styrelsen, og det lykkedes nogenlunde.
Ogsé arbejdspladsen og kollegerne var
meget forstdende. Sanne var arbejdslos
dengang — heldigvis, siger hun i dag.
Hun havde det bedst med at vere
hjemme sammen med Rikke.

“P4& den mdde supplerede vi hinan-
den, og vi gav plads til hinandens made
at have det p3,” fortzller de.

Da Rikke var ded, gav Ballerup Kom-
mune Sanne god tid tl at komme igen-
nem sorgen. I dag er hun, der er magi-
ster i spansk og engelsk, glad for at have
faet arbejde som referent i Folketinget.

Hannah var tynget
Sanne og Jorn fik bearbejdet tabet af

- Rikke, og Hannah kom ogs4 igennem

sorgen. Kort tid efter begravelsen tog
familien til Lalandia for at veere samlet
som en lille kernefamilie igen. Hannah
var tynget af folelser, og da foreldrene
spurgte, om hun var bange for, at ogsi
de skulle do, veltede folelserne ud af
den lille pige. Hun gred meget, men
for hende var det forlasende at {4 snak-

- ket om det ogsa.

Sanne: “Nar man oplever en stor
sorg, tror jeg ogsd, at man vil opleve
det, ligesom vi har gjort: at det er her
og nu, vi lever, og vi har hinanden. Det
virker sterke.”

Den glade Rikke

Familien sidder samlet ved spisebordet
i alrummet. Fotoalbums er taget frem,

“Rikke var synligt svekket pi kroppen,
men ikke pa sjzlen. Hun lagde konstant
en sjzldent glad stemning i vores hjem.”

og billederne viser det, der nasten kan
virke som péstande i bogen: at dagene
med Rikke mest var optimistiske og
glade. Her er beviset: Rikke er en glad
lille pige.

Hannah bladrer i albummet. Igen og
igen ser vi, hvordan Rikke klukker og
hygger sig, hun griner til storesoster,
og selv billederne med CPAP-maske og
sonde viser, at det lille vaesen er ufor-
knyt. Hun har givet familien mange
gode oplevelser imellem de sorgelige.

Det er nasten ikke til at se, at hun er
s& syg. Men nér vi ser Rikke i bar figur,
er det tydeligt: brystet er spinkelt som
hos en lille fugl, mens maven virker
overdimensioneret, fordi hun inder
med mellemgulvet i stedet for de bryst-
muskler, hun mangler.

Lukkede gjne - levende gjne

Selv lige efter, at hun var ded, tog de
billeder. De havde ikke behov for at
lade noget vere ufortalt. Vi ser Rikke
ligge med lukkede gjne, fredfyldt. Som
om hun vil fortzlle, at hendes liv nok
var kort, men besvaret vaerd. Det er
lige for, hun smiler endnu.

Rikke dode, totalt atkreftet og sirbar
over for en tiltagende lammelse i svel-
get. Hun havde lufthunger og led i de
sidste dage. Morfin dulmede lidt, og en
nat hjemme i Milov fik hun endelig
fred, mens hun 14 i skedet hos Sanne.

Men Sanne, Jorn og Hannah husker
iszer Rikke pd de levende gjne og smilet.

Hvordan holdt vi det ud

Sanne: “Sidste gang, jeg leste i bogen,’

tenkte jeg pd, hvordan i alverden vi
kunne holde det ud. Vi gik rundt og
vidste, at Rikke skulle de... P4 den
anden side: ndr man er midt i det hele,
ved man ogs3, at man skal klare det.

Der har bogen nok ogsé sin vardi, lige-

som de artikler, vi selv har lest. Man
3 ”
kommer igennem det.
“Hay I talt med andre foreldre, som bar

veret i samme situation?”

Jorn: “Nej. Vi overvejede det efter,
at Rikke var ded, men syntes alligevel
ikke, vi havde behov for det dengang.
Mange har i gvrigt spurgt, om jeg vil

skrive noget om, hvordan vi oplevede
tiden efter, at Rikke dede. Det vil de
gerne lese om. Men jeg ved ikke, om
jeg kan skrive om det.”

Tor ikke igen
Sanne kommer selv ind pa et sporgs-
mal, som er svert at stille:

“Hannah savner en lillesgster. Men
vi tor ikke tage chancen. Jorn og jeg
har hver et sygt gen, og der er 25 pro-
cent risiko for, at vi igen far et barn
med Werdnig-Hoffmann. Selv fem
procents risiko ville vere for meget for
os. Bare det at tenke, at det igen kan
ske... det er et kempeansvar.”

Jorn: “Hvis Hannah skal trekkes
igennem det her igen, ville vi fale, at
det var vores skyld, bare fordi vi har et
forfengeligt enske om flere born. Vi
skal vere glade for det, vi har.”

Jorn er 42 ar, Sanne 35. De har af-
talt med legerne pa Rigshospitalet, at
de hvert halve dr sporger, om der er
tegn p4, at forskerne nu kan diagnosti-
cere sygdommen allerede i fostersta-
diet, altsd finde det syge gen, som sand-
synligvis sidder p3 kromosom fem. Et
svaret ja, fir Hannah maske sin lille-
soster eller bror.

Hvis det stod til Sanne, ville hun rea-
gere ved at skabe en hel borneflok.

Bogen kan bestilles gennem Muskelsvind-

fonden — se listen bag i dette nummer gf

Muskelkraft.

Afskeden

Uddrag af Jorn Fensens bog “En Lille Pige”

mange mennesker — familie, venner,

naboer og kolleger — sad rundt om
kisten og sd pd vores dode lillesoster. Sorg og
folelse af uretferdighed stod malet i de
mange ansigter i denne kreds af magteslpse
menmnesker.

Det var ikke nemr at sige ordene, men
alligevel fik jeg hjemme i voves stue sagt:
“Rikke fik ca. otte en halv maned at leve i.
Hun lerte aldrig at tale, men bun niede at
sige meget. Vi, der levede sammen med
bende, forstod alt, bvad bun sagde. Vi har
lert woverskueligt meget af Rikke. Hun
har gjort vore liv vigere og storve.

Det, Rikke mest talte om, var livsgle-
den. Lysten til livet. Hun talte nesten al-
drig om andet. Og bun fik os andre til at
tale samme sprog. Rikke fik kun otte en
balv maned. Men hun opndede, det vi
andre efterstreber bele livet: LYKKEN.

Rikke blev fodt med en ubelbredelig syg-

s tuen var stemmningsfuldt stille. De

dom. Spinal atrofi. Det bar siden vist sig,

at der er tale om.en arvelig sygdom. Den
sidder pa kvomosom fem. Vore familier har
med andre ovd ogsd skidt i den genetiske
rygsek. Der fodes i gennemsnit drligt fire
born i Danmark med Rikkes sygdom.

Pé den made ev naturen en grum berre.
Der gik neppe mere end seks, miske syv
uger efter Rikkes fodsel, for legerne anede,
bvad der var galt. ;

En glad stemning

Men legerne lod os bebolde hibet. Forst
den 6. oktobey, da Rikke var godt fem
mineder, kom den endelig diagnose: Den
veerste form for muskelsvind. Allevede da

var Rikke synligt suekket pd kvoppen, men
ikke pd sjelen. Hun lngde konstant en sjel-
dent. glad stemming i voves hjem. En stem-
ning og en tilstand, vi altid vil forsoge ar
buske. Rikke bay for altid skabt en lengsel
hos os, der kendte hende.

Rikke blev stadigt divligere. Kunne ikke
sidde i skrdstol. Kunne kun trekke vejret
med maven. Kunne ikke bruge benene.
Kunne kun svagt bruge armene. Kunne
ikke holde bovedet.

Men bun kunne i sjelden grad bruge
gjnene og sin lille stermme. Rikke havde de
mest levende gjne, jeg har oplevet bos noget
menneske. Hun sugede livet til sig med de
gjne. Bortset fra en uge pd hospitalet og en-

“kelte dage berbjemme strilede livsgleden

fra bendes gine. Hun pludrede og smilede
ved den mindste anledning. Selv belt frem-
mede bar gavmildt fiet del i bendes glede.
Hun fandt sig ikke i bare at ligge. Hun
ville dele sin livsglede med os andre — bele
tiden. :

Den varmeste jul

Da Rikke kom hjem fra hospitalet i no-
vember, hibede vi blot pa, at vi kunme fejre
Julen samimen med hende. Det lykkedes. Vi
holdt den varmeste og hyggeligste jul no-
gensinde. Rikke dansede — pd sit rullende
bord — med rundt om treet. Rikke havde
barnets naive julelys i gjnene.

Ogsi nytdret fik bun med. Men syg-
dommen gnavede ubarmbjertigt.. Rikke
blev tydeligt svagere uge for uge. Men hun
bevarede livsgleden og kempede for sit lille
.

Vi bavde allevede i oktober besluttet, at

Rikke kun skulle have hjelp si lenge, det
ikke gik ud over hendes livskvalitet. 1 sidste
uge ndede vi dertil, hvor meve hjelp ville
veere meningslost.

Torsdag den 20. januar tidligt om mor-
genen opgav Rikke livet. Hun sov stille og
roligt ind.

Men bun niede at plante sin livsglede
hos os andre.

Savnet af Rikke ev ubeskriveligt. Men det
er en stov glede, at Rikke nu bar fiet fred.”

Vi sluttede af med at synge én af Rikkes
favoritter: “Feg ved en lerkerede”.

Sidste farvel

Feg bad folk om at forlade stuen og gd den

korte vej til kivkegavden ved Mailpv Kirke.
Hannah, Sanne og jeg blev tilbage i stuen
sammen med Rikke. Vi ville sige farvel til
vores lillesoster for sidste gang.

" Efter en kort stund, hvor vi tre efter-
lndte bare stod og si pd voves dode lille-
soster, udbrod Hannah nesten beslutsomnt:
“Nu skal liget legges pa”. Vi bjalp hin-
anden med det tunge arbejde, vi vidste, vi
mdtte gove. Nu skulle vi aldrig se Rikke
mere. Nu var kun minderne tilbage.

Vi bar den urimeligt lette kiste ud i den
rustvogn, der boldt uden for voves bus, gik
ned til kirken, bvor alle de andre ventede,
loftede kisten ud af rustvognen og bar den
ben til gravstedet. Her sagde jeg de sidste
ovd for Rikke i det, jeg tron, er Rikkes dnd:

“Rikke har i sit korte liv haft mange
store aplevelser. Hun har veret ude at rejse.
Set havet, himlen og det danske landskab.
Men det vigtigste for Rikke og for os bar
veeret alle de menmesker, der undervejs kom
og for nogle timer gjorde Rikkes verden
storre. Jeg vil gerne pa dette sted sige tak
til alle, der bav.

Et Iykkeligt liv
Vi.er glade for nu at bave fiet et lille fint
sted, hvor vi altid kan besage Rikke. Det
bedste at sige ber og nu er, at selv om Rik-
kes liv blev kort, si blev. det et lykkeligt liv.
Der bedste, vi nu kan gore, ev at lgfte
blikket og se livet i gjnene. Livet, som det
er, pd godt og ondt. Nu bliver det snart
fordr igen.” o

o
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Tidstfordriv med livsindhold

Man kan ikke sige Knud Jensen,
Hobro, uden ogsa at sige Muskel-
svindfondens tombola. I denne
udgave af medlemmernes debat-
spalte “Stafetten” forteller Knud
Jensen om, hvad tombolavirk-
somheden har gjort for ham - og
omvendt.

I neeste nummer overlades Sta-
fetten til Gordon Thegersen,
Klarup. Han vil blandt andet for-
telle om, hvordan han forbere-
der sig fra et arbejdsliv til en tl-
varelse som efterlonner.

Som altid er lzserne velkomne
til at bidrage tl debatten med
leserbreve.

stafetten

Huvorfor avbejde - miske fordi der ligger et stort ansvar i at fi

omsetningen i tombola til at stige, skviver Knud Fensen

AF KNUD JENSEN
FOTO: JORGEN BAK RASMUSSEN

11987 skrev Aalborg
Stiftstidende halv-
anden side om Mus-
kelsvindfondens
tombola.

Overskriften var

Al
Y
hjzlpe andre”.
Var det for at hjelpe andre?
_ Eller var det for at hjzlpe mig selv?
Jeg har ikke muskelsvind, men ma
“nojes” med myasthenia gravis, og det
har jeg det “fint” med”. Som 30-4rig
faldt jeg bogstaveligt ud af arbejdsmar-
kedet, fordi jeg i lengere tid var snub-
let mange gange og mdtte sygemelde
mig. Nar man ikke kan arbejde, er det
vigtigt at finde de ressourcer, der er til-
bage, og udnytte dem pa bedste méde.
P34 kontaktudvalgs-weekender herte

jeg fra mange lokalgrupper om de sjove -

og gode arrangementer, de lavede:

musik banko, frimerke- og avisind- .

samling m.m.

Det kan betale sig

Har vi i Muskelsvindfonden stadig
brug for de lokale aktiviteter og den
PR, det giver? .

Nir vi ser det store overskud, Mus-
kelsvindfondens dygtige koncertfolk
disker op med, rejser spergsmalet sig:
Kan det betale sig med de tombolaer?

Jeg har mange gode oplevelser med
medlemmer, via de syv tombolavogne
vi har. Den PR, det giver, er sver at
male, men mange bzekke sma...

Jeg kan ikke lave det, jeg gor, alene.
Kun, fordi si mange medlemmer og
deres familier altid er friske, giver det
et pznt overskud. Men hvis flere vil
give et nap med, skal de vaere meget
velkomne.

Huis I for 10 ar siden, pa en grd og
kedelig regnvejrsdag, spurgte “Hvordan

“Sygdom fik ham til at

gir det”, ville jeg nok svare: “Jeg har

_dobbeltsyn og har svert ved at gé i sidan

etvejr”. I dag vil jeg svare: “Majvejr, det
gér ud over omsztmingen!”.

~ Arbejde, hvorfor?
Jeg har et “tidsfordriv” —~ dermed et ar- -

bejde, noget at tale med andre om.

Etarbejde, skz/ man have det?

Jeg mener, at det er vigtigt at udfylde
den frie tid med noget positivt, noget
der giver livsindhold.

Muskelsvindfonden abner mange
muligheder for medlemmerne. Jeg er
ogsd med i en arbejdsgruppe for mya-
stenikere, vi arrangerer bl.a. seminarer
og selvhjelpskurser i form af treef.

Hvorfor fortsztte efter s& mange &r?

Jeg tror, det skyldes de store udfor-
dringer, der ligger i at fi omsetningen
til at stige dr for dr. Og et fuldt ansvar fra
Muskelsvindfondens side i, at det er en
virksomhed, der kerer pd en sober og
prazsentabel mide.

Stor udvikling

Jeg tenker tilbage pé starten af min
karierre med tombola, hvor jeg havde
et lille bord og reol, og pé den store
udvikling, som har veret til nu. Efter-
hinden er det blevet en professionel
virksomhed med tre faste boder i som-
merlandet, syv tombola vogne, to sky-
devogne og tre fiskedamme. Til de
gronne koncerter har vi altid to tom-
bolavogne afsted.

Der er blevet en udvidelse i form af, at
de lokale foreninger og byfestkomitéer
har mulighed for at leje vogne m.m.

Den store udvidelse i virksomheden
har betydet en @ndring i mit arbejde,
fra jeg i starten stod alene og solgte
lodder, til nu, hvor der er et stort ad-
ministrativt arbejde.

Jeg har ogsa fra mange myastenikere
fiet opringninger og breve som tak for
den statte, de fir pd seminarer og traf-
fene.

Dette er med til at holde gejsten

oppe. L]
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Stor interesse for Musholm

57 arkitektgrupper vil tegne feriecentret — fem fir muligheden

-o0g de okologiske tanker kommer med

Danske arkitekter, ingeniorer og land-
skabsarkitekter synes at opfatte ferie-
projektet ved Musholm Bugt som en
vigtig platform. De vil gerne tegne pa
projektet, fordi det er visionzrt, og
- fordi de onsker at blive gode til at lave
handicap-egnet byggeri.

Det er Musholmfondens projekt-
leder Torben Holms vurdering efter, at
han har siddet begravet i 57 spendende
henvendelser fra professionelle pro-
jektmagere. Musholmfondens besty-
relse har valgt fem rédgivergrupper ud,
som skal tegne pa hver sit projekt.

“De fem udvalgte er udtryk for den
store forskelligartethed, som har pre-
get forslagene. Vi ansker netop at fa
forslag frem, som ikke minder ret
meget om hinanden,” siger Torben
Holm.

Nogle grupper har inddraget de oko-
logiske aspekter, andre fokuserer pi
den solide danske byggestil, og der er
kommet spendende forslag frem om
haveindretninger. Ny teknologi og flot
arkitektur er kendetegnende for dem
alle. Et grundleggende krav har natur-

ligvis veret, at byggeriet bliver funk-
tionelt og pé kerestolsbrugeres betin-
gelser.

Gevinst for miljoet

“Er Musholmfonden indstillet pa en mer-
pris pd baggrund af et skologisk indhold,
kostbar teknologi og lignende?”

“Det kommer jo an pa, hvad gevin-
sten kunne blive. Vi har hele tiden giet
efter “det bedste”, og hvis der er ge-
vinst for miljoet, og feriecentret i sig
selv er nyskabende, s vil interessen for
at benytte ferieboligerne ogsi blive
storre.” :

“Huis dette lykkes, s& vil det blive et
sted, som skaber opmarksomhed, og
som Muskelsvindfonden kan profilere
sig pd. Vi vil kunne bidrage til en
knowhow om, hvordan man udvikler
sidanne byggeprojekter. Derved kan
der ogsi ligge perspektiver for eksport
af modellen for feriecentret,” forteller
projektlederen.

Det vinderforslag, som omkring 1.
juli vil blive udpeget, skal detailbe-
arbejdes, si nogle af de bedste elemen-

ter fra de gvrige forslag kan indarbej-
des. Det er i denne fase, at brugerne
kan f indflydelse, idet der nedsattes
grupper til at vurdere indretning, fri-
tidsfaciliteter og andre vasentlige dele
af projektet.

De fem grupper

Folgende fem grupper - arkitekter, in-

geniorer og landskabsarkitekter — skal

tegne pé 1. etape af byggeriet ved Mus-
holm Bugt nord for Korsor:

* Christian Gerlachs Tegnestue,
Birch & Krogboe A/S,

Gimman, Harboe, Borup A/S.

¢ Erik Korshagen A/S, Rambgll,
Hannemann & Hgjlund,
Sven-Ingvar Andersson.

* Niels Jorgen Dam & F. Bengaard
A/S, COWI Consult A/S,

Willy Roseels Tegnestue Aps.

* Boje Lundgaard & Lene Tranberg/
Utzon Arkitekter, A/S Samfunds-
teknik, Svend Kierkegaard.

e Arkos Arkitekter 1/S, A/S Wissen-
berg, Henrik Andersen.

ager

ALS-svar pa trapperne

Sundhedsministeriets svar pi Muskel-
svindfondens forslag til ALS-projekt
synes nu endelig at vere pi vej.

Ministeriet indkaldte sidst i marts
fonden tl et made i Kabenhavn, men
hvad dette mede gav af resultater, kan
vi desvarre ikke sige. Da Muskelkraft
blev afleveret til trykning, var medet
endnu ikke holdt.

I sidste nummer kunne vi citere
sundhedsminister- Yvonne Herlov An-
dersen (CD) for udtalelsen om, at der
kommer et hurtigt svar. Allerede pa det

tidspunkt var sagen sendt il udtalelse i
socialministeriet.- !

Lige for deadline havde ministeriet
afleveret sin udtalelse, men vi kender
ikke indholdet endnu.

Sidelgbende har en ALS-patient i
Holte, Erik Andersen, skrevet til sund-
hedsministeren om behovet for profes-
sionel bistand og for neglepersoner i

* en koordineret behandling.

“En helt afgorende faktor fra patient-
side er, at der er tale om et behandlings-
team, hvor der automatisk sker en ind-

byrdes koordinering af behandlingen.
Herved undgir man som patient at
skulle begynde forfra, hver gang nye
problemer opstdr,” skriver Erik Ander-
sen. Med disse ord understreger han
netop, ‘hvorfor det er si vigtigt at
komme hurtigt i gang med det projekt,
Muskelsvindfonden har segt midler til.

Erik Andersen har i henvendelsen
ogs4 omtalt den barokke situation om-
kring sygehusvalget, som er beskrevet i
Evald Krogs leder side 5 i nzrverende
blad. -

ager
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AF: LARS LUNDSGAARDVIG

Sla kammeraterne i computerspiliene

Som muskelsvindramt er jeg ofte labet
ind i, at mine kammerater og jeg har
spillet det samme computerspil og
sammenlignet high-scores, og konstant
er de bedre end mig til de action-
pregede spil, udelukkende fordi de er
hurtigere pa fingrene.

Dette kan der nu laves fuldstendigt
om pa, idet Finn Reibke Poulsen, tf.
8694 8312, har wudvikiet et lille
shareware-program (dvs. det er lovligt
at kopiere), som simpelthen skulle ned-
sztte hastigheden pi spillene og der-
med give os fysisk handicappede en fair
chance.

Programmet hedder “Tardus ver.

Smid det stevede leksikon vak
I mange danske hjem stir
G der et stort, tungt leksikon,
©  der fylder en masse bind og
dermed en del reolplads. Et
leksikon, der ofte ikke bliver brugt,
enten fordi det er for gammelt, og man
ikke vil investere mange penge i et nyt,
eller simpelthen, fordi det er fuldsten-
dig uhindterligt. Iszr vi muskelsvind-
lere kan have problemer med det sid-
ste, og personligt kender jeg en del til
at skulle bede mine forzldre om at sli

op for mig.

Men det er heldigvis fortid nu. For
med en relativ lille investering er der
mulighed for at f selv et 20-binds lek-
sikon pé en enkelt CD-ROM-skive, der
jo ikke fylder specielt meget. P4 CD-
ROM’en har man s3 mulighed for at
soge pd det onskede emne uden at

2.00” og er et sikaldt TSR-program
(Terminent but Stay Resident), hvilket
vil sige, at programmet skal indlases i
computerens interne hukommelse
inden eksekveringen af de hurtige spil,
hvormed der skulle vere mulighed for
at nedsette spillets hastighed. Jeg har
desvarre endnu ikke kunne teste Tardus
selv, men forlydender siger, at det ogsd
skulle veere muligt at 2ndre hastighe-
den midt i spillet, hvis der er en sver
passage.

Programmet er efter min mening
temmelig billigt, idet det kan erhver-
ves for 100 kr. ved at kontakte Finn
Reibke Poulsen.

skulle bede om andres hjzlp. Og man
slipper for at skulle sidde med fem for-
skellige bind foran sig, for man har jo al
informationen lige ved hinden, idet der
altid er rig mulighed for krydssegning.

De fleste leksika pd CD-ROM er pé
engelsk, men der er ogsé mulighed for
enkelte danske, f.eks. Gyldendals CD-
Fakta til 1800 kr. Det kommende dan-
ske skud pd stammen bliver nok Gyl-
dendals Store Danske Encyklopadi,
som skulle udkomme pi CD-ROM
sidelobende med, at den udkommer i
trykt form. Jeg vil hurtigst muligt for-
soge at fa fat i et forelobigt eksemplar
og omtale det her i bladet.

Selv har jeg kebt det engelske leksi-
kon Encarta 95 fra Microsoft til 495
kr., der er et 27-binds leksikon, der ab-

solut rummer en masse muligheder,

pc-stof

Mere handicapvenligt
software i fremtiden?
G venlige software lavet ude-
- lukkende til handicappede,
og derfor minder det utroligt lidt
om det almindelige software (hoved-
sageligt spil), som andre computerbru-
gere anvender.

Efter min mening gor det os blot
endnu mere anderledes end nedven-
digt. :

Det er forhabentligt snart fortid, idet
en amerikansk ekspertgruppe har ud-
arbejdet en hvidbog om computerpro-
grammer til handicappede. Formilet er
tilsyneladende ikke at producere direkte
handicapprogrammer, men snarere at
opfordre de etablerede softwareprodu-
center til at tenke over handicappedes
muligheder i produktionen af stan-
dardprogrammer.

Det bliver yderst spendende at se,

om det forer til noget gavnligt i frem-
tiden.

P4 nuverende tidspunkt er
det meste af det handicap-

nir man som jeg studerer og derfor tit
har brug for uddybende viden om en-

kelte emner.
Med hensyn til CD-ROM-drevet

kan man anskaffe et temmeligt hurtigt

drev til omkring 2.000 kr., hvilket s&
naturligvis ogsa kan bruges til en masse
andre ting ud over leksika, eksempelvis

spil, grafik, musik m.m.
Har man forst fiet et CD-ROM-drev

i sin computer, som ikke behaver at

vere specielt stor eller hurtig, vil man
utvivlsomt fi betydelig mere ud af com-
puteren, for multimediateknologien
dbner en mengde dere ind til f.eks.
meget store datamengder og dermed
meget imponerende programmer.

Mere information kan fis ved hen-
vendelse til Compact Data pa telefon
3121 0005.

~
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Hvem sidder der bag sk&rmen?

Informationsteknologiens velsignelser rummer en lurende fare for isolation af de enkelte

mennesker i deres hjem. Denne fare er seerligt patrengende for bevegebandicappede

KOMMENTAR: HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: MOGENS LAIER

tale IT — er et af de allermest “hotte”
debatemner for tiden. I medierne
prasenteres I'T ofte som “det store dyr
i dbenbaringen”: En forleser i en for-
jettende fremtid af informations-
messig frihed og lighed..
Udgangspunktet for megen af de-
batten er “Info-samfundet 4r 20007,
Lone Dybkjer og Seren Christensens

I nformationsteknologien — i daglig

regerings-bestilte rapport fra sidste ar.

Den danner i disse mineder udgangs-
punkt for det politiske beslutnings-
grundlag omkring I'T. Rapporten, der
er blevet karakteriseret som kerepla-
nen for trafikken pa fremtidens elek-
troniske motorvej, legger op til, at IT
kan blive en kilde til vanede mulig-
heder for fri og bred adgang til infor-
mation og informationsudveksling.

Ganske indlysende rummer infor-
mationsteknologien masser af gode og
spendende muligheder for menneske-
heden. Masser af fordele, masser af
potentiale. Men miske er det alligevel
pa sin plads at vaere en smule forbehol-
den med sin begejstring for IT. Dels,
fordi den teknologiske udvikling jo ikke
noedvendigvis er ligefrem proportional
med gget livskvalitet. Dels, fordi IT’
avancerede muligheder kan medfere en
fare for eget social isolation og ensom-
hed - ikke mindst for bevegehandi-
cappede.

Home, home, home!

I'en meget ner fremtid - s ner, at den
allerede er nutid for nogle — kan vi
groft sagt nojes med at kommunikere
med omverdenen via en computer! Fra
vores personlige og stadigt mere inter-

Forvandler informationsteknologien os til computerfikserede eneboere?

aktive computer vil vi om f3 dr kunne
telefonere, se TV, sende og modtage
elektronisk post, suge oplysninger fra
utallige databaser, foretage bankforret-
ninger, kabe billetter, bestille kab-
mandsvarer, fi nyheder og vere i stand

til at tackle en lang rakke andre kom-

munikationsopgaver: Home-banking,
home-shopping, home-education, ho-
me-working. Home, home, home,
home!! Tendensen er tydelig.

I teorien vil vi stort set vaere i stand til
at leve vores liv bag en computerskerm.
I praksis bliver det forhibentlig en
anden sag. Men det 20. drhundredes hi-
storie har vel blandt andet lert os, at vi
meget ofte bliver slaver af vore tekno-
logiske landvindinger.

Eneboer
For den bevaegehandicappede er faren
for at blive athengig af I'T serlig ud-

talt. For det er jo nemt at ordne det
hele derhjemme fra, og det er jo be-
kvemt at slippe for bovlet med at trans-
portere sig selv til steder med vanske-
lige adgangsveje. Og sé slipper man jo
ogsa for at “ligge andre til last”, nar
man bliver derhjemme! Har man forst
accepteret dette eneboer-rasonnement,
er der ikke lengere si langt til at be-
gynde at acceptere, at der eksempelvis
gives kob pa nogle af kravene til fysisk
tilgeengelighed uden for hjemmene.

Perspektiverne — ikke mindst de so-
ciale og de handicappolitiske — er foru-
roligende set i dette lys.

IT reprasenterer siledes ikke blot en
fantastisk spzndende teknologisk ud-
vikling, men ogsé en betydelig social
og kulturel udfordring for os alle og

- ikke mindst for de af os, der er bevage-

hzmmede. n

[
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Artikelserien om dedshjzlp og livsforlen-
gende behandling - is@r respirator -
fortsztter i dette nummer, hvor tre leger
pa hver sin mide bidrager til debatten.

I neste nummer vil vi fokusere pé blandt
andet respiratorbrugeres holdninger.

Lagen skal ikke vare den

kerlige boddel

Professor Povl Riis har mange
samtaler med alvorligt syge,
men bhorer aldrig alvorlige
onsker om aktiv dodshjelp

AF BIRGER AGERGAARD
TEGNING: LARS BANG

“Hvis jeg taler med en patient, som gn-
sker hjalp til at dg, vil jeg altid sperge
mig selv: Har vi gjort nok for patien-
ten? Onsker patienten mon at dg, fordi

fzllesskabet i samfundet er tonet ned?

Har vi s travlt, at vi glemmer de han-
dicappede? : i

Den torn i kadet vil jeg gerne bringe
frem — frem for, at vi ender som lege-
lige teknikere.”

Professor Povl Riis, Herlev Sygehus,
formand for Den centrale Videnskabs-
etiske Komité, er sterk modstander af
begrebet aktiv dedshjelp. Han vil aldrig
kunne forlige sig med det, han kalder
en sammenblanding af lzegens roller:

* den, der behandler, vil ikke kunne op-

treede i rollen som “den keetlige baddel”.

“Patientens tiltro til, at vi er her for
at hjzlpe, er vigtig,” siger Povl Riis.

Hans egen modstand mod aktiv
dodshjzlp deles af storsteparten af
Nordens lzger, siger professoren, der
har store bereringsflader med kolleger
i Norden og USA.

Svaghed ved legalisering
Netop i USA med det ekstremt stor-
maskede sundhedssystem ser Povl Riis

‘et eksempel pa svagheden i en legali-

sering af aktiv dedshjelp: Her onsker
patienter ind i mellem at do for ikke at
vare andre til (skonomisk) byrde, og
selv om sundhedssystemet herhjemme

er helt anderledes, si holder paral-
lellen, mener han:

“Herhjemme er patientens gnske om
at do ogsa tit et spergsmil om ensom-
hed og fortvivlelse. Det kan ogsé vare
angsten for en dadsfase med ubzrlige
smerter, men her har vi dog faet langt
bedre midler, sa det argument holder
heller ikke.”

Akdv dedshjelp, som den praktiseres
i Holland (ls kronikken i sidste num-
mer, red.), er for mig at se en ulykkelig
situation for Holland. Her er dedshjelp
nzrmest indfert ved civil ulydighed. Nu

taler man ogsi om, at sager om bern

med svere medfedte misdannelser kan
komme under begrebet dedshjelp. Det
var ikke intentionen med legaliserin-
gen, hvor voksne gentagne gange skal
formulere ansket i vidners pdher. Der
kan her vere tale om en glidebane-
effekt,” gor Povl Riis opmearksom pa.

“Intention to kill”

Han onsker at skelne skarpt mellem
aktiv og passiv dedshjelp. Dermed er
han heller ikke enig med Muskelsvind-
fondens cheflege Jes Rahbek, der i sid-
ste nummer af Muskelkraft angreb
denne sondring: “Enhver handling, der
medferer personens ded, er aktiv, uan-
set om handlingen bestér af en gift-
sprojte eller undladelse af behandling.
Det er tankehandlingen, der gor ud-
slaget,” sagde Jes Rahbek. el

“Nej, det er det ikke,” svarer Povl
Riis:

“Forskellen er, med et engelsk ud-
tryk: “the intention to kill”. Vi leger
skal ikke have ret til eksempelvis at gge
morfinmengden sterkt med dét ene
formél at lade personen de hurtigere.

“Men er sidanne former for dedshjelp

ikke, hvad der i praksis foregdr pi danske
bospitaler?” Al

“Det kan ikke altid afvises. Men med
mit kendskab til danske leger mi jeg
sige, at s3 ma det forega ret skjult. Der
er oftest mange leger og andre perso-
nalegrupper omkring den enkelte pa-
tient.”

Lzgen skal tale mere

I stedet hylder Povl Riis det dbne dan-
ske system — nemlig, at leegen skal tale
mere med patienterne, stte sig pa sen-
gekanten og fi patienternes tanker og

ensker frem i forhold til ded og livs-

forlengende behandling.

“Nogle af dem siger, at de har levet

lenge nok, og at vi ikke skal gore os
umage med at forlenge livet kunstigt.
Dette kommer til at std i journalen, og
lzegerne vil sé forholde sig passive over
for livsforlengende behandling, ek-
sempelvis respiratorbehandling. Vi kan
endda gi helt til grensen, hvor vi op-
herer med at give patienten nzring
eller vaeske. Sé langt gir vore mulighe-
der, hvis patienten ensker det. Til
gengeld horer jeg aldrig alvorlige on-
sker om, at vi aktivt skal afbryde pati-
entens liv.”

“Huis legerne fravider respivator eller
undiader at informere om muligheden, er
det da ikke dodshjelp i.visse tilfelde?”

“Miske, men det gor vi ikke. Hvis en
patient ansker respiratorbehandling, og
vi ikke mener, den kan hjzlpe, sé legger
vi ikke skjul pa det. Alligevel tilbyder vi
i grensetilfzlde behandling i maske en
uge for at se, om der er positiv effekt.
Ellers afsluttes den. Jeg mener ikke, der
er et storre problem i at slukke en re-
spirator, som ikke har effekt, end at ind-
lede behandlingen,” siger Povl Rijs.

P

tema: dedshjalp og livsforleengende behandling

D og jeg placever hinanden i livety Vi afhenger bver iser af den Anden for vores del-

tagelse i det sociale rum, og for dybden og engagementet i vores tilverelse. Der finder
)

en gensidig pavirkning og bekraftelse sted mellem mennesker, grundleggende set en

kommunikation. At fi blik for sig selo gennem den Anden. p
Denne kommunikation indeberpr en afbrydelse, niv det drejer sig om aktiv dodshjelp.
Er det forsvarligt at medvirke tilken dod, ud fra den syges eget onske?
At medvirke som beslutningstager for et andet menneske hav siledes vadikale kon-
sekvenser for det liv, vi selv levergog for det bestiende imellem os.

Lars Bang

P~
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De fleste ALS-patienter

siger nej tak til respirator

AF BIRGER AGERGAARD

verlege Palle Strange, Neastved
Centralsygehus, er en af de
leger herhjemme, som har talt
med flest ALS-patienter. Og han er

~ ikke enig i mange af de betragtninger,

som blandt andre VB-centrets cheflege
Jes Rahbek var fremme med i den se-
neste udgave af Muskelkraft. Nemlig,
at ALS-patienterne generelt skulle

- kunne fi en hajere livskvalitet ved at

benytte respirator.

“Det, som jeg horer fra ALS-patien-
terne, er, at en respirator ikke vil give
dem en rimelig livskvalitet den tid, de
har tilbage. De valger at leve den sid-
ste tid sd intenst som muligt, og de fin-
der det ikke afgorende at jagte et ar
eller to mere — hvis respiratoren over-
hovedet forlenger livet sd meget,” siger
Palle Strange.

Han fortaller, at han for nylig havde
en samtale med en ALS-patient. For
samtalen havde hun nedfzldet nogle af
sine tanker.

“Jeg er tret. Jeg har kempet med
ALS, og jeg kan ikke holde det ud lzn-
gere. Jeg onsker at slippe ud af helve-
det, for intet fungerer. Hvordan hjzl-
pes jeg herfra? Jeg lever desvarre ikke
i Holland,” skrev hun blandt andet og
hentydede til legaliseringen af deds-
hjelp i Holland.

Palle Strange: “Med det, hun skriver,
er hun faktisk talerer for dem alle. Nar
de har fiet information fra legerne om
muligheden for degnrespirator, velger
langt de fleste den mulighed fra. De vil
ikke holdes kunstigt i live.”

Han understreger samtidig, at for
ALS-patienterne er det en helt anden
problematik end for muskelsvindpati-
enterne, som kan leve i mange ar efter,
at de har fiet dognrespirator efter ope-
ration.

Overlege Palle Strange, Nestved, gir i rette

med VB-centrets cheflege: syv ud af ti kalder

det wverdigt at tilbvinge to-tve dr i en maskine

Strange legger vegt pi, at betragt-
ningerne er patienternes egne. Vel at
mzrke efter, at de er blevet udferligt
og sagligt informeret om, hvad tilbud-
det om respiratorer indebarer af ope-
ration, afhengighed af en maskine og
sd videre. .

“Men min egen holdning er, at selv-
tolgelig skal man anvende degnrespi-
rator, hvor det er relevant. Men ikke
her, hvor ALS-patienterne opereres, og
den smule tale, de har haft, frareves
dem. De ved, at respiratoren ikke far
sygdommen til at standse, men den
skrider ubenherligt frem,” siger over-
legen.

Forvirring og kaos

“Det er da et frisk pust i debatten at
tage det her op, men nir man ved, at
mange vil sidde med ubesvarede
spergsmil, sd mener jeg, at det er mere
skadeligt end gavnligt. Jes Rahbek er
med til at skabe forvirring og kaos i
folelserne, nir de parerende nu lzser,
at patienterne kunne have levet nogle
flere r med god livskvalitet.”

Jes Rahbek udtalte, at en rekke dan-
ske leger viger tilbage for at give til-
bud om respiratorbehandling af ALS-
patienter. Og at det er en form for aktv
dedshjelp. Desuden, at undersogelser i
USA viser, at ALS-patienter med re-
spirator har “hgj livskvalitet”.

“Det har jeg ogsd hert, men der kan
jo veere forskel 1 folks opfattelse af livs-
kvalitet. Men jeg kan ikke acceptere
udtrykket “aktiv dedshjelp” i denne

forbindelse. Det er patienternes eget
valg, og syv ud af t, jeg har talt med,
kan ikke forestille sig at skulle have re-
spirator”.

Timeglasset er vendt

“De fleste ved, at deres timeglas er
vendt for sidste gang, de fir talt godt
ud med deres familie, og de lever livet
sd intenst som muligt.”

“Men bvis legerne ikke informerer om
respivatorbebandling, er det da ikke kriti-
sabelt?

“Man mé naturligvis ikke forholde
patienterne information om de mulig-
heder, som findes.”

“Har du kendskab til, at den informa-
tion ikke gives?”

“Jeg ved da godt, at der er leeger, som
har svart ved at tale om det her. Re-
spiratorbehandling er noget af det van-
skeligste at tale om, s maske bliver
omtalen noget overfladisk, eller infor-
mationen kommer for sent. Det har Jes
Rahbek maske reti. Men jeg er bund-
uenig i hans holdninger,” siger Palle
Strange. a

Et hospitalsteam péd Nestved Centralsyge-
bus bar sammen med Muskelsvindfonden
gennemfirt et kvalitetssikringsprojekt om
ALS-bebandling med deltagelse af Dansk
Sygebus Institut. Team’et arbejder fortsat
med ALS-patienter; og som lege har Palle
Strange veret i tet kontakt med 50-75
ALS-patienter. I gjeblikket har godt 20 af
patienterne deves gang pd sygebuset.

tema: dedshjzelp og livsforleengende behandling

Mulighederne

hor udnyttes

Brugeren treffer selv beslutning om

livsforlengende behandling, siger lege

Soren Gellett, Respivationscenter Vest

For 10-15 &r siden, da Seren Gellett
leste til lege, brugte lerebogerne ikke
udtrykket “livsforlengende behand-
ling”, men “dedsforlengende behand-
ling”. Siden da har legerne revideret
mange holdninger sidelsbende med
den teknologiske udvikling.

“I takt med, at de tekniske mulighe-
der er forbedret, bor de ogsi udnyttes
som behandlingstilbud. Det er svert for
mig at sige nej til eksempelvis respirati-
onsbehandling. For mulighederne er
der, og brugerne har afgorelsen, om de
vil udnytte dem eller ej,” siger Seren
Gellett.

Han arbejder pi Respirationscenter
Vest pa Arhus Kommunehospital, hvor
blandt andet personer med muskel-
svind fir raidgivning og respirationsbe-
handling. ALS-patienter er der deri-
mod kun ganske fi af pa centret, sd
problematikken om respirationsbe-
handling af ALS-patienter kender Gel-
lett kun lidt til. Men han har med in-
teresse fulgt med i debatten i Muskel-
kraft.

“Ideelt set er det brugeren, som mé
treeffe beslutningen efter, at de har fiet
rédgivning. Den skal gives s& objektivt
som muligt, selv om den vel under alle
omstendigheder er farvet af den per-
son, der radgiver. Jeg selv kan ogsa se
negative aspekter ved respirationsbe-
handling, nir det gelder sterkt frem-
adskridende sygdomme som ALS, men
brugeren m3 afgore det.”

I sidste nummer rejste vi sporgsmaélet
om det forhold, at en person kan gnske
respiratoren slukket. Hvern mé yde as-
sistance til det, hvis patienten ikke selv
kan - og er det en form for aktiv deds-
hjelp? '

“En degnrespirator er et behand-
lingstilbud, man kan indlede, men ogsa
afslutte uden formelle eller juridiske
problemer. Det er patienten, der vel-
ger at afbryde, og ikke den pirerende
eller den hjelper, der udferer det prak-
tiske,” siger Seren Gellett. ager

Eksempler pa
respirationshehandling

Fernlunge: De forste respira-
torer si nermest drabelige
ud. Helt frem til sidst i fir-
serne anvendte man en sa-
kaldt jernlunge; personen
blev lagt ind i et lufttet appa-
rat, og skiftevis undertryk og
overtryk skulle fa lungerne til
at virke bedre. Jernlungen
blev udviklet i 50’erne i for-
bindelse med polio-epide-
mien.

BiPAP: Ogsi en sakaldt nat-
respirator, hvor en maske
monteres pi nesen (les ar-
tiklen om Evald Krogs BiPAP
side 23).

Dggnrespirator: Ved opera-
tion laves en abning i halsen,
og respiratorslangen monte-
res i halsen. Respiratoren
fungerer med konstant over-
tryk, si lungerne forhindres i
at klappe sammen. Hjelpe-
ren kan tage slangen af og
patienten kan i et stykke tid
klare sig uden respirator.
Respiratoren gor patienten
mobil, idet den kan placeres
bag pa kerestolen.
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BiPAP’en

— mirakules virkning

AF EVALD KROG
FOTO: JONNA KELDSEN

kette satte jeg pd ‘forlaberen’ til
BiPAP’en, som hedder. C-PAP’en,
da jeg i 1979 blev indlagt med en sver
lungebetendelse. Man kan roligt sige,
at det var sidste udkald, og mange iv-
rige leger rev sig i haret for at holde
liv i manden. Som et forseg fandt en
tenksom lege en gammel kompressor,
som man vist nok en gang behandlede
astmapatienter med: almindelig atmo-
sferisk luft via en maske pd nase og
mund med lidt hjelp til indénding, og
modstand pé udénding. “Lad os preve
den”, tror jeg, han tenkte. “Det kan jo
i hvert fald ikke blive verre, end det er”.
Miraklet skete. Sekretet kom les, jeg
blev rask, og samtidig temmelig inter-
esseret i et lidt mere permanent be-
- kendtskab med CPAP apparatet. Det
blev til 15 4r med CPAP med daglig
brug — morgen og aften, samt flittig an-
vendelse ved forkelelser og lunge-
betazndelser.

E t mirakel — precis den samme eti-

Ind i maskinparken

Adskillige med muskelsvind har siden
med stor gavn indlemmet CPAP’en i
maskinparken, og for mit vedkommen-
de har det helt enkelt varet livsnad-
vendigt. Som tiden er géet og specielt
de seneste par ar, har jeg regelmassigt
veeret sat ud af drift pa grund af lunge-
infektioner. . :

Og nu kommer vi si til den psyko-
logiske del af festen. Jeg har naturligvis
haft kendskab til BiPAP-muligheden,
og jeg har ogséd haft en viden om, at
den har lest vejrtrekningsproblemer
for mange folk med muskelsvind. Men
af en eller anden grund er det altid
nemmere at foresld andre at udskifte
apparatur af den karakeer. ;

Charmen ved en stgvsuger
Juni 1994 blev sé tidspunktet, hvor jeg
fik de nedvendige spark og en enkelt

BiPAP’en - natrespiratoren - har alle fordele, skriver Evald Krog:
Den ser ikke szrlig dramatisk ud, den klarer vejrtraekningen,
mindsker risikoen for lungeinfektioner, og den larmer ikke mere,
end at en keereste godt kan sove ved siden af.

lungebetendelse, og si gik det ellers
bare sterkt. Som de fleste sikkert har

-kendt det, havde jeg en rekke betenke-

ligheder med det nye apparatur. Tanken
om hver nat at skulle ligge med en

- nesemaske monteret pa hovedet virkede

frastadende. Jeg sd mig selv mere eller

mindre lignende en trafikulykke, og ikke

specielt henforende i den mundering.
Hertil kom, at jeg havde svert ved at
se charmen ved at sove ved siden af en
stovsuger. Hvad angir det sidste, lod
jeg dog fornuften ride, og besluttede,
at den larm, der matte vere, skulle fjer-
nes eller dog dempes til et acceptabelt
leje. Min gamle ven Frits Eriksen er i
fuld gang med at lose stejproblemet.
Bandagist Thomas Kaiser, Kebenhavn,
byggede en nydelig nesemaske, som
efter omstendighederne er til-at leve

med. Allerede efter den forste nat var -

jeg overbevist, fordi jeg pa det neerme-
ste folte mig fodt p ny.

Jeg fortzller maskinen, som hedder
en natrespirator, hvor mange vejrtraek-
ninger jeg skal have pr. minut, og hvis
ikke jeg selv er i stand til at honorere
antallet af vejrtrekninger, serger Bi-

PAP’en for, at jeg far den luft, jeg skal

have.
Det er da bare genialt.

Fri for infektioner

Det giver bedre sevn og ingen speku-
lationer om, hvorvidt jeg nu fir den
nedvendige mzngde luft. Det mest
interessante er dog, at jeg har veret fri-
holdt for lunge-infektioner lige siden,
jeg startede med BiPAP’en. ‘

Med til historien herer ogsi, at min
frygt for, hvordan det ville vere at
skulle sove ved siden af en kereste, blev
gjort til skamme. Tveartimod er der fal-
det bemarkninger om, at generne ved
BiPAP’en er betydeligt mindre gene-
rende end snorkeri, som jo ikke er et
ualmindeligt fznomen blandt mand.
Endelig kan masken jo lynhurtigt af-
monteres.

Ligesom det gik med den elektriske
tandberste, og ligesom det gik med
CPAP’en, er det giet med BiPAP’en.
Den er blevet fast inventar i min til-
varelse, og jeg ville ikke dremme om at
lzegge mig til at sove uden at benytte
BiPAP’en. m
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Anden
pa Grundfos

Pi pumpefabrikken i Bjerringbro har det sociale

AF CARSTEN TOLBALL
FOTO: HENRIK BJERREGRAV

Folk skal tro, de er noget. Begre-

berne flyver gennem luften pé
Grundfos, som for dem, der matte
vere kommet i tvivl, ikke er en offent-
lig institution, men en af Danmarks
storste industrivirksomheder.

Siden 1968 har Grundfos A/S haft be-
skyttet vaerksted som en integreret del
af pumpefabrikken i Bjerringbro. Kon-
cernens grundlegger Poul Due Jensen
enskede at skabe mulighed for, at med-
arbejdere med nedsat arbejdsevne
kunne bevare tilknytningen til Grundfos
og en beskzftigelse, der svarede til deres
forméen. Og nir man nu var i gang,
hvorfor s3 ikke give plads til fysisk og
psykisk handicappede fra omegnen?

“Vi startede med at antage fire men-
nesker fra den davarende dndssvage-
forsorgs afdeling i Hald Ege. De tre af
dem er her endnu!” siger afdelingsleder
Jens Overgaard, der styrer det eller ret-
tere de beskyttede verksteder. I 1992
dbnede Grundfos nr. to af slagsen og
fordoblede kapaciteten til godt et halvt
hundrede ansatte.

I den nye afdeling med kerestolslift
ved indgangen, kantine og handicap-
toilet, arbejder kvinder og mend med
det fzlles udgangspunkt, at de midler-
tidigt eller permanent ikke er i stand
til at klare et fuldtidsarbejde pa nor-
male vilkdr. Derimod kan de yde en in-
dividuelt afpasset indsats.

L ivskvalitet. And. Social indstilling.

Vil gerne blive her

Jesper Winther Andreasen, 28 ir og fra
Thorse, har arbejdet i afdelingen i tre
ir. Han har rygmarvsbrok og mitte op-

give at tage en uddannelse. Efter nogle
miéneders kommunalt kontorarbejde
foreslog hans sagsbehandler ham
Grundfos, hvor der pa det tidspunkt
var ledige pladser i den beskyttede af-
deling. Jesper arbejder nu halvdags
med forskelligt montagearbejde.

“Jeg kan godt lide at vaere her. Jeg er
athengig af at kunne sidde ned dl-ar-
bejdet, men det her passer mig bedre
end at vere pd kontor. Kammeratska-
bet er godt herinde, og jeg fir en re-
duceret timelen oven i min pension,
der gor, at det ogsd kan markes oko-

nomisk. Jeg vil gerne blive her,” siger

Jesper Winther Andreasen, der har
kebt hus og planlegger at flytte fra for-

zldrene i lobet af iret.

Det gar virkelig godt

50-drige Jens Martin Pedersen fra
Hvorslev arbejdede i den normale pro-
duktion pd Grundfos i syv ér frem til
1983. Slidgigt i hofterne og mel-astma
fra en fortid som bager tvang ham den-
gang vk fra jobbet. Han prevede for-
skellige arbejdspladser, blandt andre
Saab-fabrikkerne i Sverige, men det var
for hérdt.

I slutningen af 1993 kom Jens Martin
Pedersen tilbage til Grundfos, denne
gang i et fuldtidsjob i den beskyttede af-
deling og aflonnet efter 50/50-ordnin-
gen, hvor kommunen betaler halvdelen.

“Det gir virkelig godt, selv om jeg
har haft nogle sygedage ind imellem.
Det er rart at have noget at st op til
om morgenen, og jeg arbejder sammen
med nogle herlige mennesker. Man

snakker med alle, bdde i det beskyttede

kapitel fejvet 25 drs jubileum

verksted og udenfor,” siger Jens
Martin Pedersen.

Afhzngige af dig
Fra starten har Grundfos fulgt to ho-
vedprincipper i den beskyttede beskeaf-

tigelse: Dkonomisk skal afdelingen

hvile i sig selv, hvilket vil sige, at til-
skud og pensioner fra det offentlige
kompenserer for de ansattes nedsatte
produktivitet. Desuden har man lagt
stor vegt pd, at det arbejde, der udferes
pé det beskyttede varksted, skal vere
etled i fabrikkens samlede produktion.

“Den medarbejder, der sidder ved en
maskine herinde og samler aksial-lejer,
skal vide, at sddan et sidder der i hver
eneste Grundfos-pumpe, og at andre
afdelinger er helt athengige af, at de
bliver lavet. Vi gor meget ud af at sikre,
at det beskyttede varksted ikke isole-
res. :

Alle nye initiativer og ®ndringer,
som indferes pa virksomheden, for-
seger vi herinde at efterleve efter bed-
ste evne,” siger afdelingsleder Jens
Overgaard.

Pi de to varksteder arbejder en
skensom blanding af nedslidte, psykisk
og fysisk udviklingsh@mmede, psykia-
triske patienter, trafikofre, ofre for ma-
lersyndrom og alkoholmisbrugere.

. Folk udefra anszttes via en visitation,

hvor Grundfos radferer sig med lzger,
psykologer, sagsbehandlere og andre,
der kender de enkeltes situation. Ven-
telisten er i reglen lang.

“Som hovedregel ansztter vi i den
beskyttede afdeling folk, der bor i en
radius af hajst 30 kilometer fra Bjer-

“Hvad vi har ud af det?
Intet ekonomisk, men vi har 53
glade og rare mennesker, for
hvem det at arbejde her er en del
af deres livskvalitet”.
Afdelingsleder Fens Overgaard

ringbro. I det omrade har vi opbygget
et fint samarbejde med kommuner,
amter og praktiserende leeger. De har
gennem 4arene fiet en sikker fornem-
melse for, hvilke krav, vi stiller, og

hvilke hensyn, vi kan tage til de an-:

satte,” siger Jens Overgaard.

Arbejdsleder og sjzlesarger

Niar medarbejderen er ansat, pitager
Grundfos sig det sociale tilsyn. Jens
Overgaard udleverer dagligt legeordi-
neret medicin, herunder antabus. Han
og hans fem assistenter er konstant op-
mearksomme pé den ansattes fysiske og

psykiske velbefindende.
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“Mange herinde lever et ngje struk-
tureret liv, og jeg kan straks se, om den
er gal, nir de meder om morgenen. I's
fald snakker vi ud om tingene. Der kan
vare dem, der bliver hjemme en dag,
fordi de har haft en dérlig oplevelse.
Dem kerer vi ud og henter. Det viser
sig nemlig altid, at nir de forst kom-
mer herind og fir snakket og lest op
for problemerne, fungerer de bedre pa
alle niveauer. '

For mig er det her ikke et otte-til-
fire-job. Folk ringer til mig hjemme,
ogsa i weekenden, og sd mi jeg selv
trakke grensen mellem, hvornar der
virkelig er problemer, og hvornir de
bare vil sludre,” siger Jens Overgaard.

Det beskyttede verksted fungerer
ogsd som genoptraning, hvor mélet er
at bringe som mange som muligt til-
bage til den normale produktion. Med

mellemrum gennemforer man arbejds-

prevninger, ofte pi initiativ af den
kommune, den ansatte kommer fra. Af
1alt 21 prevninger i 1994 blev ni med-
arbejdere fundet egnet til at passe et
normalt job.

“Nogle er hos os i tre méneder,
andre i resten af deres erhvervsaktive
liv. Det vigtigste er, at vi fir folk til at
tro, at de er noget og kan udrette
noget, som andre har brug for,” fast-
slar Jens Overgaard.

Gensidig respekt
Denne tankegang er accepteret og
vardsat overalt blandt de 4000 med-
arbejdere pa fabrikken. Ogsd hos fag-
foreningernes repraesentanter. Som
tillidsreprasentant for Kvindeligt Ar-
bejderforbund var Ulla Boeskov med
til at indfore arbejdsprevningerne.
“Vi foler ikke, at der gir arbejde fra

os. Der er en gensidig respekt mellem -

parterne, som giver sig udslag i, ati peri-
oder med lav aktivitet og ansettelses-
stop holder man tilsvarende igen i den
beskyttede afdeling. Her pd stedet har
vi levet med denne tankegang i mere
end 25 ér, mens fagforbundene forst nu
skal til at tenke i de baner,” siger Ulla
Boeskov.

Hensyn og forpligtelse

‘Grundfos’ ledelse betragter det beskyt-
tede veerksted som et personalegode,
der giver tryghed i anszttelsen. Kom-
munikationschef Kim Klastrup siger:

“Vi tager sociale hensyn, og vi
mener, at vi har en samfundsmeassig
forpligtelse, der razkker ud over mini-
mumslovgivning og skattebetaling. Alt
dette er formentlig medvirkende til, at

den enkelte medarbejder foler sig mere -

stolt af sin arbejdsplads. Samtidig har
det som en positiv bivirkning givet os
en profil i offentligheden. De ferreste
mennesker har et personligt forhold til
pumper, men mange er klar over, at vi
driver et beskyttet veerksted.”

Da Grundfos 1 1991 projekterede det
nye beskyttede varksted, inviterede
man virksomheder, handicaporganisa-
tioner, ministerier med flere til at stu-
dere og kommentere projektet i en fal-
gegruppe. Interessen var stor, men
forelebig har kun ganske fi virksom-
heder fulgt Grundfos’ eksempel.

“Jeg tror, at mange savner informa-
tion og praktisk forstielse for, hvor-
ledes man griber en sddan produktion
an. Forudsztningerne er efter min vur-
dering, at der skal vere tale om virk-
somheder af en vis storrelse og med
hovedvaegten lagt pd masseproduk-
tion,” siger Kim Klastrup. "

Jesper Winther Andreasen har fiet et job,

S

han er glad for, og som han kan passe trods sin rygmarvsbrok.
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Fakta om erhvervsgnsker
hos de 15-25-arige
med muskelsvind

63 procent af alle onsker at
komme i erhverv, 28 procent
fortidspension og 8 procent
“andet”.

76 procent af de 15-19-4rige
onsker at komme i erhverv,
mens kun 49 procent i gruppen
20-25 ér ensker det.

Blandt de “store” diagnose-
grupper er det personer med
Limb-Girdle, der topper i an-
sket om job: 100 procent. Der-
efter kommer Spinal muskela-
trofi med 71 procent, Beckers
muskeldystrofi med 67 pro-
cent, Charcot Marie Tooth
med 60 procent, Duchenne
med 43. Kun ganske 3 i
aldersgruppen har Myasthenia
Gravis — her onsker i1 ovrigt
100 procent at komme i ar-
bejde. Personer med Kongenit
Myotoni ligger lavest i
erhvervsensker: 33 procent.

74 procent af giende personer
vil i arbejde, hos kerestolsbru-
gere er det kun 26 procent.

Hos personer med armfunktio-
ner har 71 procent planer om
at komme i erhverv. Det tilsva-
rende tal hos personer uden
armfunktioner er kun 18 pro-

cent.

De, der gnsker at komme i er-
hverv, gor det for at realisere
personlige ambitioner (84) og
forserge sig selv (54 procent).

77 procent vurderer de fysi-
ske begransninger om de’
storste hindringer for at fi er-
hvervsonsket opfyldt.

Kun 9 procent af de adspurgté
unge er i gang med en videre-
giende uddannelse.
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To ud
af tre
vil |
arhejde

Undersogelse blandt unge
med muskelsvind skal folges
op ved at sporge 30-60-drige
om deres erfavinger pa

arbejdsmarkedet

Nl . |
BT i
Bjorn West — kort og kompas til at navi-
gere pa arbejdsmarkedet.

mennesker med muskelsvind en-
sker at fi et arbejde. Resten on-
sker fortidspension eller “noget andet”.

T o tredjedele af de adspurgte unge

Men jo @ldre i gruppen af 15-25-4rige, -

man er, jo mere gir tendensen mod for-
tidspension, mens et faldende antal har
forventninger om at komme i arbejde.

Det er en af konklusionerne pé en
omfattende undersogelse, Muskel-

tema: handicap og job

svindfonden har foretaget blandt godt
90 unge danskere med muskelsvind.

Direkte overraskende kan dette re-
sultat neppe kaldes, men sammen med
en senere underspgelse af de 30-60-
driges erfaringer med arbejdsmarkedet
kan tallene alligevel blive et godt
instrument til at lirke deren til ar-
bejdsmarkedet leengere op for fysisk
handicappede. 384 personer med mus-
kelsvind 1 alderen 30-60 &r er netop
blevet bedt om at svare pa en rekke af
de samme sporgsmil.

Undersagelsens bagmand, Bjern
West (nej, ikke justitsministeren), kal-
der selv de to undersogelser for “kort
og kompas til Muskelsvindfonden, s&
organisationen kan navigere pi ar-
bejdsmarkedet”.

West, som er sidstedrsstuderende p
Roskilde Universitetscenter i offentlig
ekonomi, siger, at der forst og frem-
mest er mangel pé viden om handicaps
og arbejdsmarked. Med de to under-
sogelser vil fonden kunne dokumen-
tere de forventninger, som brugerne af
VB-centrene har til jobs og uddan-
nelse, og de barrierer, der alligevel fir
dem til at opgive jobbet eller hibet om
job.

Bagefter vil man kunne sporge de re-
levante parter pa arbejdsmarkedet —
ikke mindst arbejdsgiverne — om resul-
taterne giver dem anledning til ny-
tenkning.

“Man kunne forestille sig, at de to
undersogelser viser, at mens to tredje-
dele af de unge gerne vil i arbejde, er
det maske to tredjedele af de 30-60-
drige, der derimod ensker fortidspen-
sion. S4 er det interessante, hvorfor er-

hvervsinteressen falder med alderen: er

det, fordi personer med muskelsvind
bliver desillusionerede med hensyn il
deres egen formien og pé grund af
deres fremadskridende handicap, eller
er der ogsé en gruppe, som har fiet ne-
derlag i uddannelsessystemet eller pa

- arbejdet? Altsd i den forstand, at de

ikke har fiet stotte, har oplevet fysiske
forhindringer og lignende,” siger Bjorn
West. ‘ _ :
Hvis erhvervsenskerne falder, fordi
der er fysiske eller andre barrierer pé
arbejdsmarkedet, mener Bjorn West,
at der er grundlag for at sperge ar-
bejdsmarkedets parter, hvad de vil gore
ved dem. ager

N
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Dremmen om en

produktionsvirksomhed

AF DIREKTAR METTE BOCK

et er sjeeldent, vi i vores moderne,
hektiske samfund giver os selv lov
til at dremme store dremme. Alt
skal vere sd effektivt og rationelt, og
det skal foregd i et tempo, hvor sjelen
ikke altid har lige let ved at folge med.

Men hvis der aldrig var nogen, der
tillod sig at dremme om et bedre sam-
fund end det, vi aktuelt lever i, ville der
ikke ske nogen udvikling overhovedet.
Og det umulige, som det lykkes at gore
muligt, er altid startet med en idé, en
vision eller en drem om noget ander-
ledes. :

Prev at forestille dig felgende: Mus-
kelsvindfonden opbygger en produkti-
onsvirksomhed, som skal give over-
skud. Overskuddet gér til at opfylde
Muskelsvindfondens form3l, som er at
forbedre levevilkirene for mennesker
med muskelsvind. En del af de menne-
sker, der kommer til at arbejde pé virk-
somheden, har et handicap.

Derfor er virksomheden organiseret
pa en lidt anden méde end en traditionel
virksomhed. Der er megen moderne
teknologi, og arbejdstiden varierer
sterkt. Nogle har krefter til en ar-

bejdsuge pa 37 timer eller mere, andre
kan méiske kun klare 5, 10 eller 15

Miske ikke blot en dram: mulighederne skal undersoges

timer. Produktionen er nemlig indret-
tet efter menneskene i virksomheden —
det er ikke menneskene, der skal ind-
rette sig efter produktionen.

Utopi? Nej!
Lyder det som en utopi? Eller som et
offentligt finansieret “beskaftigelses-
projekt”, der skal “aktivere” mennesker
med et handicap — mennesker, der ikke
kan leve op til kravene pé det alminde-
lige arbejdsmarked? Miske. Men sddan
er det ikke i dremmen. Tvertimod.
Skal dremmen realiseres — og blive
en succes — skal man imidlertid vere
meget opmarksom pd, hvordan man
griber opgaven an. Meget firkantet sagt
kan vi enten tage fat pd opgaven med
det szt briller pi, som fokuserer pé #i/-
skudsmuligheder og aktivering af menne-
sker med et handicap. Der findes utallige
tilskudsordninger, som vores velferds-
stat har opbygget med den gode hen-
sigt at f flere i beskeftigelse. Vores
virksomhed skulle si at sige skreedder-
sys ud fra stettemulighederne, s vi
f.eks. kunne minimere lenomkostnin-
gerne, fi iverksettertilskud, etable-
ringstilskud, driftstilskud osv.

Overskud og arhejdspladser

Eller ogsi kan vi 1 ferste omgang bruge
et andet st briller, der fokuserer pd
overskud og arbejdspladser. 1 det tilfelde
skal man forst og fremmest satse pa at
udvikle den rigtige forretningsidé. Med
afset i den skal der laves en sikaldt
businessplan, investeringsomkostnin-
gerne skal beregnes, der skal laves pro-
duktanalyser, markedsanalyser og alt,
hvad der ellers harer sig til, for vi forer
idéen ud i livet. Der skal startes i det
smi, med ganske fi medarbejdere, og
med udgangspunkt i en gennemarbej-
det strategi for vekst og udvikling.

I dremmen gér vi den sidste vej. Jeg
tror, den er sundere, og som noget helt
fundamentalt mener jeg, at den udvi-
ser storre respekt for det enkelte men-
neske. Det udelukker ikke, at vi skal
tage imod de muligheder for dlskud og
stotte, der métte vise sig at passe ind i
vores strategi.

Mindre sarbar

At arbejde med virksomheden ud fra
en forvetningsmessig tankegang frem for
en tilskudsmessig gor os ogsd mindre
sarbare for loveendringer. Det er jo en
kendt sag, at velferdsstaten er ved at
blive omdefineret — staten har ikke rid
til at leve med en lovgivning, der er
skabt til et samfund med en meget lav
arbejdsleshed. Overferselsindkomsterne
har niet astronomiske hejder, og hvad
veerre er — menneskets verdighed har
det ikke godt, hvis man nyder uden at
fa lov til at yde i det omfang, det er mu-
ligt.

I Muskelsvindfondens verdigrund-
lag siger vi, at vores menneskesyn er
humanistisk. Ethvert menneske har en
vardi i sig selv, og ethvert menneske
kan bidrage til fellesskabet pa en eller
anden méide. Derfor er visionen, at
vores produktionsvirksomhed - hvis
det lykkes at etablere den — ikke skal
have et A-hold, som fir almindelig,
overenskomstmessig len, og et B-hold,
som er offentligt finansieret.

Det udelukker ikke, at medarbejdere,
der f.eks. kun kan arbejde 10 timer om
ugen, fir lennen suppleret op med
pension. Det er heller ikke udtryk for,
at vi ikke'mener, tilskudsordninger kan
have en positiv effekt pi det alminde-
lige arbejdsmarked, hvor der stadig kan
findes fordomme, der virker som en
barriere for at ansztte mennesker med
et handicap.

_—

FOTO: TINA ENGHOFF

Fuldt pa hgjde
Det vil veere utrolig flot, hvis det kunne
lykkes Muskelsvindfonden at bevise, at
mennesker med et handicap kan bi-
drage til fellesskabet fuldt pé hejde
med deres medborgere. Og med den
teknologiske udvikling i ryggen har
mulighederne aldrig vaeret sa gode som
nu.

Alle mennesker har brug for at indg
i et meningsfuldt arbejdsfellesskab
med andre. De mange tilskudsmulig-
heder, skinejobs og “kvoteordninger
for handicappede”, som vi kender fra
andre lande, er forseg pi at-skabe be-
skeftigelse for mennesker med handi-
caps. Vores drem er at skabe rigtige a7-
bejdspladser. .

Skal det lykkes for os, har vi brug for

s& mange gode ideer som muligt. Hvad

" skal vi producere? En undersogelse,

der blev lavet af ugebrevet Mandag
Morgen for et &r siden viser, at en af
de helt store muligheder for eksport
ligger inden for hjelpemiddelomridet.
Her burde vi have en viden, der kan
udnyttes. Men vores produktion be-
hever ikke vere handicaporienteret — i
princippet kunne vi lige si godt pro-
ducere vanter, legetwj eller bolcher.
Hovedsagen er, at vi kan tjene penge,
og at produktionen tilrettelegges, sa et
fysisk handicap ikke er en hindring for
anszttelse.

Det skal undersgges

Der er lang vej igen. Men dremmen er
der, og vivil i lobet af 1995 afsatte res-
sourcer, sd vi kan fi undersggt mulig-
hederne for at realisere den. Vi vil
trekke pd erfarne erhvervslederes
viden, pd vore egne erfaringer og pa
medlemmernes idérigdom. Og vi skal
besage bl.a. den svenske Samhall-kon-
cern, der har fiet opbygget en virk-
somhed med mange tusinde arbejds-
pladser, indrettet, sd et handicap ikke
er en hindring (Samhall blev beskrevet
i Muskelkraft 1, 1995).

Selvtolgelig skal vi hente al den in-
spiration, vi kan finde og lere af de er-
faringer pd godt og ondt, som andre
har gjort sig gennem 4rene.

Miske vil det vise sig, at det ikke kan
lade sig gore at realisere dremmen, end
ikke i et meget lille format. Men hvor
mange ville for 15 dr siden have troet,
at det kunne lade sig gore at gennem-
fore Gron Koncert i det format, vi ken-
der i dag? Og hvor mange ville for 15
ar siden have troet, at det kunne lade
sig gore at fi en hjzlperordning som
den danske? Muskelsvindfondens med-
lemmer og medarbejdere har flere
gange gjort det umulige muligt. Det
kan vi ogsi denne gang. .

tema: handicap og job

Som beskrevet i sidste nummer
af Muskelkraft har den halv-
offentlige svenske koncern
Sambhall formiet at skabe
mange tusinde arbejdspladser
~ indrettet, si et handicap

ikke er en hindring. -

Muskelsvindfonden vil besage
Samhall for at lade sig inspirere.
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Arbejdsmarkedets urskov

Et veld af ordninger for handicappede, der vil i job

AF BIRGER AGERGAARD

neste episode af “Arbejdsmarke-
dets Urskov”!

Nej, det er ikke nogen soap opera, vi
er startet pa, men en beretning om de
mange-mange ordninger og mulighe-
der, der findes for handicappede pé ar-
bejdsmarkedet. Det er en urskov pi
godt og ondt. Den er frodig, men ogsi
vanskelig at finde rundt . :

Det forhold, at MarselisborgCentret
- som omtalt i Muskelkraft 1 - vil an-
sette en konsulent til at finde rundt pa
sivel brede som smalle stier i ordnin-
gerne, viser 1 sig selv lidt af den mang-
foldige karakter i urskoven. EU, sociale
fonde, midler fra stat, amt og kommu-
ner er de kilder, som konsulenten en-
sker kontakt til.

E r du forvirret? Si vent blot til

For handicappede og arbejdsskadede

findes der to hoved-muligheder:
® stgtteordninger
® hjelp til at finde arbejde.

Stgtteordninger

Det er dbenbart bide godt og skidt, at
der findes en rzkke ordninger, hvor
handicappede og socialt udstedte kan
hente en pose penge fra det offentlige
for at varetage et job. Det vare sig
50/50-ordningen, hvor arbejdsgiver og
det offentlige deles om at betale lon-
nen, eller 1/3-ordningen, hvor en for-
tidspensionist kan supplere sin pension
ved at tage beskyttet arbejde.

Det gode er, at der herved reelt ska-
bes skinejobs. Er arbejdsevnen pi 50
procent af en lenmodtagers forventede
arbejdsevne, er det naturligt, at det of-
fentlige ma supplere lonnen.

Bagsiden af medaljen kommer frem,
hvis arbejdsgiveren afskediger let han-
dicappede, der har normale jobs, og
ansetter dem igen pa 50/50-ordningen.

Idret for alle, stir der

pa denne Dino-Cart, |
sponsoreret af |

Dansk Handicap | e

Idrztsforbund. Nu |

vil DHIF desuden

gd ind i de felles |

bestrzbelser

“Jobs il alle”. |

Hyuis det kaldes skanejobs, s er der
mange handicappede, der vil betakke
sig for den made at blive ansat pd. At
det er sket i praksis, kunne Dansk Blin-

- desamfund oplyse i februar. 20 procent

af de 300 blindé telefonister blev af-
skediget, og i dag er de ansat pa for-
skellige lonstatteordninger.

Selv om indkomsten méske er den
samme som for, er medarbejderne ikke
lengere fuldt ligestillede med kolle-
gerne. For eksempel kan man ikke vare
medlem af en A-kasse, hvis man er an-
sat pd stotteordninger.

Personlig assistance .
Hvis man er ansat i en virksomhed pa
normale vilkir samtidig med, at man
er handicappet, har man mulighed for
at fa tilskud til at ansztte en hjelper.
Hjalperen bliver ansat til at assistere
pa arbejdet.

Ordningen har varet provekert siden
1990, og i 1992 blev den permanent.
Sidste 4r var der afsat otte mio. kr. pa
finansloven.

Ordningen er pr. 1. april 1995 udvi-
det gennem en lovendring, sd ogsd
personer pa lenstetteordninger og ak-
tiveringspersoner kan fi personlig assi-
stance.

Samtidig geres ordningen mere flek-
sibel. Der kan hgjest gives 20 timers
assistance pr. uge, men hvor de ikke-
forbrugte timer tidligere blev tabt pa
gulvet, kan de nu “spares op”.

Ansatte, der ensker at benytte sig af
ordningen, skal henvende sig pa det lo-
kale AF-kontor. '

Center for Ligebehandling af Han-
dicappede, der har veret med til at f3
loven %ndret, kalder det “et betydeligt
skridt mod oget ligebehandling p4 ar-
bejdsmarkedet”.

Jobformidling
Arbejdsformidlingen har i 1994 ansat
12 handicapkonsulenter — selv handi-
cappede - til at hjzlpe handicappede
med at finde jobs. Konsulenterne er
placeret i hvert sit amt.

De vil kunne fortzlle aktivt job-

sogende, hvilke muligheder, der findes.
Et - eksempel er fortrinsadgangen.
Herom fortaller handicapkonsulent
Torben Pehrsson, AF Storkebenhavn:

“Fortrinsadgangen bliver desvarre
kun udnyttet i ganske ringe omfang.
Miske fordi handicappede har en for-
dom om, at de “pdtvinges” en arbejds-
giver, men jeg vil gerne bidrage til, at
fordommene overvindes.

Midlet er at give den handicappede
ret til en jobsamtale, hvor vedkom-
mende har reel mulighed for at szlge
sig selv — ogsd at overvinde arbejdsgi-
verens fordomme. Man kan derimod
ikke tvinge arbejdsgiveren til at ansztte
en anseger efter fortrinsadgangen.

Man kan betragte bekendtgerelsen
som et hjzlpemiddel tl en befolknings-
gruppe, der er vanskeligere stillet pd et
arbejdsmarked, som jo ikke ligefrem
skriger pa arbejdskraft,” siger Torben
Pehrsson.

Hyvis den handicappede anseger kan
bestride en funktion lige si godt, eller
nzsten lige sd godt, som den bedst kva-

lificerede ansoger, trader fortrinsad-
gangen i kraft. T hvert fald skal ar-
bejdsgiveren ved en forhandling kunne
forklare arbejdsformidlingen, hvorfor
han ikke vil ansette den pagzldende.

Etableringsvejleder

Rundt i landet findes 120 etablerings- .
vejledere, der radgiver folk om, hvor-

dan de kan blive selvstendigt erhvervs-
drivende. Vejlederne kan ogsa ridgive
handicappede, men ¢en af vejlederne —
advokat Carl Erik Engelbrechtsen,
Langi, forteller, at kun meget fa han-
dicappede synes at kende tilbuddet.
Sidst pa dret 1994 havde han radgivet
40 personer, heraf kun én handicappet.

Handicapidrat

Foreningen Dansk Handicapidratsfor-
bund vil sege at oprette 200 helt nye
stillinger i foreningslivet, som slir tre
fluer med et smazk: handicappede kom-
mer i arbejde, idrets- og andre forenin-
ger fir gratis bistand til bogfering, klub-
blad, rengering osv., og passive dag-
penge eller pensionspenge gores aktve.

Dette ambitigse projeket er en side-
gren til Handicap-Idratstjenesten; der
fra 1. oktober med statspenge skal samle
og formidle viden om handicapidrat.
Tjenesten vil pitage sig tjansen med at
organisere arbejdet, skaffe lonnen og
finde arbejdskraften, skriver bladet
Handicapidret.

Arbejdspladserne bliver offentligt be-
talt, og der er politisk vilje til at beje
de eksisterende dagpengeregler for at
fa jobbene finansieret, oplyser DHIF’s
sekretariatsleder Kristian Jensen.

Handikraft

Dansk Handicapforbund har tilsva-
rende en ordning, der bearer. titlen
Handikraft. Den si sit lys for et r
siden, og den vil med statsstotte for-
midle jobs og uddannelsespladser. Mil-
gruppen er handicappede, som er pa
vej ind pé arbejdsmarkedet — enten di-
rekte eller via en uddannelse.

tema: handicap og job

30.000 skanejobs kan oprettes

En undersogelse fra Det danske Han-
delskammer viser, at der i de kom-
mende ar kan oprettes mellem 25.000
og 30.000 skanejobs.

Tallene bygger pa, at to ud af tre ad-
spurgte virksomheder mener, at det
private erhvervsliv ber samarbejde med
det offentlige om at lgse sociale opga-
ver. Hver tredje virksomhed er parat til
at oprette skinejobs, skriver Ugebre-
vet Mandag Morgen.

Computer-jobs er fremtiden
“Handicap ingen hindring” er titlen péa
en ny rapport fra Hjzlpemiddelinsti-
tuttets teknologiske afdeling i Arhus.

I folge den vil computeren blive et
stadigt vigtigere middel til at skabe
adgang til arbejdsmarkedet for fysisk
handicappede. Et samarbejdsprojekt
mellem Arhus Amt og Hjzlpemiddel-
instituttet viser, at med computeren
som varkte) kan handicappede i langt
hojere grad indsluses pé arbejdsmarke-
det.

Projektgruppen slér tl lyd for, at der
skreddersys nye uddannelsestilbud og
jobs til handicapgruppen. Det skal
geres nu, hvor informationsteknolo-
gien udvikles serdeles sterke, og det er
nedvendigt at fi fat i de handicappede
umiddelbart efter, at de forlader folke-
skolen. Ellers tabes en stor del af grup-
pen pa gulvet, kan man erfare af rap-
porten.

Den omtaler ogsé, at den handicap-
pede har behov for en konsulent som
fast bindeled mellem den handicappede
og erhvervslivet. Dels stir konsulenten
inde for den handicappedes faglige kva-
lifikationer 1 forhald til arbejdsgiveren,
og dels skal konsulenten formidle viden
om de stottemuligheder, der eksisterer.

Rapporten er udarbejdet af institut-

tets ergonomiske konsulent Inger Kirk:

Jordansen. "
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Tavshedspligt er
begges pligt

Merete Porsvig, Vestervang 28, Aorbuy,
skriver:
En replik til debatten om tavshedspligt
i sidste nummer af “Muskelkraft”:
Gennem mere end 10 ér med erfa-
" ringer som arbejdsgiver for en stab pd
i gennemsnit seks hjelpere har jeg op-
levet, hvor vigtigt det er altid at have
tavshedspligten i baghovedet bade for
bruger og hjelper. Sivel, nir man er
sammen i arbejdet, som nir man fer-
des hver for sig i andre ssmmenhange.
Hjalperens arbejde udferes jo for
starstepartens vedkommende i bruge-
rens hjem, hvorved fornemmelsen af,

at dette er en arbejdsplads, lettere ud-

viskes, end hvis man hver dag tridte
ind i en anonym bygning, hvor andre
ogsd udferte det samme arbejde. Da
selve samarbejdet mellem bruger og
hjelper er si tet, — den enes krop bliver
den andens arbejdsomride — kan begge
parter komme til at opleve det som et
venskabsforhold og ikke som det ar-
bejdsforhold, det faktisk er for begge
de implicerede.

Niér bide rammerne for arbejdet er
utydelige, og rollerne i det daglig kan
vare uklare, bliver det meget vanske-
ligt at forholde sig til fenomenet tavs-
hedspligt. Det kraver, at bdde hjzlper
og bruger en gang imellem treder lidt
tilbage, kigger pd jobbet og ger sig
klart: Hvordan er det nu? Hvad er det
nu, jeg ma?

debat

D8SINVE SIN ‘NOLLYHLSATI

Det krever noget at rumme alle de mange indtryk, ndr man er ny i jobbet. Det er ikke
. for at sladre, at man maske har lyst til at helde alt det nye af til de nermeste, men be-

hovet for at fortelle om arbejdet kan vere brendende, skriver Merete Porsvig.

Desuden méd man som bruger vere

- opmearksom p4, at hjelperens tavsheds-

pligt kan komme “under pres” af den
simple drsag, at selve medet med han-
dicapverdenen kan virke overveldende:
Hjzlperen konfronteres pludselig her
med, at alt det, man hidtil har taget for
givet ved sin egen selvudfoldelse, ikke
automatisk gelder for den handicap-
pede. Det kraever noget at rumme alle
de mange indtryk, ndr man er ny i job-
bet. Det er ikke for at sladre, at man
miske har lyst til at helde alt det nye af
til de nermeste, men behovet for at for-

telle om arbejdet kan vare breendende.
Her ma vi som arbejdsgivere minde
om den formelle tavshedspligt, men
samtidig ikke legge skjul pd, at vi ved,
at det kan vare belastende med al den
tavshed. :
Vi er méske selv med til at gore hjel-
perens tavshedsbyrde endnu tungere,
idet vi ikke altid tznker pd, hvad og
hvor meget vi egentlig forteller den en-
kelte hjelper. Hvis ikke vi somme tider
sorterer lidt i det, vi giver hjzlperen
indblik i, kan det virke belastende pa
begge parter i det lange lob. "

Ros 09 ris

Susanne Bjorklund, Tollose, bhar bide ris
og vos til ungdomsgruppen for Roskilde og
omegn, som bendes dveng pa 15 dr er ble-
vet medlem af:

En hel masse ros til de to friske gutter,
Henrik og Steen, for jeres kempe-
arbejde med at fi arrangeret nogle
gode tilbud til vore unge mennesker.

Nir det er sagt, s en masse ris til de
medlemmer, der fir tilbuddene. Tag da
for pokker og giv lyd fra jer, nar der
skal meldes tilbage, om I kommer eller
ej.

Hvis I ikke reagerer, gir det ud over
de andre, der gerne vil veere med, da
det hele si bliver aflyst, hvilket er er-

gerligt og synd for de, der gerne vil
deltage og for dem, der har gjort det
store forarbejde.

Men jeg kan ogsd godt forstd dem,
der ikke gider arrangere noget, hvis der
kun er tre tilmeldte.

Taenk pd det neste gang, det er tid
at mades. =

o
o
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Stette til

Politikerne er nodt til at endre loven, si det

bliver muligt for foreldre at fjerne visikoen

idtil har den arvelige sygdom

Cystisk Fibrose kun kunnet und-

gis ved en fosterundersogelse og
en eventuel efterfolgende abort. En fo-
sterundersogelse er pa ingen made ri-
sikofri, og en abort er naturligvis for-
bundet med stort ubehag, s3 metoden
er bestemt ikke problemfri.
Men med udviklingen i genteknolo-

gien er der sket store fremskridt. Hvis -

de kommende forzldre ved, at deres
barn muligvis kan 3 cystisk fibrose, er
det nu muligt at foretage en sikaldt
pre-implantation. Det vil sige, at man
foretager befrugtning i reagensglas.

for cystisk fibrose hos fosteret

Efter tre dage har de befrug-
tede anleg delt sig i otte celler,

SEER og det kan si undersoges,

hvilke af de befrugtede anleg
der er med og hvilke der er
uden cystisk fibrose. Herefter
forer man kun anleggene uden
cystisk fibrose ind i livmoderen,
og man undgir de sterke be-
lastende indgreb.
Metoden anvendes i dag kun i
England. I de ovrige euro-
pziske lande stoder den
mod lovgivningen. Det gel-
der ogsé i Danmark. Kun,
hvis formalet er at forbedre
selve reagensglasteknikken,
mi man foretage sig
noget som helst med
#g, der er befrugtet
uden for livmoderen.

Frygt for konsekvenser
Den bestemmelse kom oprin-
deligt ind i lovgivningen, fordi der er
en udbredt frygt for genteknologiens
konsekvenser, og fordi politikerne
mente, at der ber vare en grense et
eller andet sted. Men det horer med til
historien, at det dengang stort set ikke
var muligt at foretage sig noget andet,
end hvad der kan forbedre selve rea-
gensglasteknikken, si begrensningen
var for s vidt uden betydning.

Sadan er det ikke mere.

Blandt handicapforeningerne har der
traditionelt varet bide skepsis og mod-
stand mod genteknologien. Ikke uden
grund, for vi kan godt frygte risikoen
for ensretning af befolkningen, nir det
bliver muligt at frasortere bern med
usnskede egenskaber, eller maske
endda direkte at vaelge de egenskaber,
som vi gnsker, at vore bern skal have.

Vi kan ogsé frygte konsekvenserne

for de forzldre, som direkte velger at
fa et barn med et handicap. Vil der
vare tilstrekkelig solidaritet i samfun-
det, nir forzldrene “bare” kunne have
valgt at f en abort?

Forening beder om statte

Jeg har derfor tenkt meget over den
mulighed, som forldre med arveanlaeg
for cystisk fibrose nu har faet, ogsi
fordi Landsforeningen til Bekempelse
af Cystisk Fibrose direkte har bedt de
andre handicapforeninger om stotte til
at f3 lempet lovgivningen.

Med handicapforeningernes hidtdige
frygt for den nye teknologi havde man
nok ikke ventet, at onsket om en lem-
pelse skulle komme fra os. Det er jo
heller ikke holdbart, at vi hele tiden
flytter greensen for, hvad der er tilladt,
sé den til stadighed er sat sé langt ude,
at den kun forbyder det, som forskerne
og legerne endnu ikke kan.

Min konklusion er imidlertid, at den
nye mulighed naturligvis m3 stilles til
radighed for de forzldre, der kan risi-
kere at fa et barn med cystisk fibrose,
og at politikerne er nadt til at &ndre
loven, s det bliver muligt.

Hvor er gransen?
Men spargsmalet er, om det er en god
losning, at grensen for det tilladte blot
flyttes en smule. Om ganske fa 4r er det
formendig muligt at bebandle bern med
CF-genet frem for blot at frasortere
dem umiddelbart efter befrugtningen.
S skal grensen maske flyttes igen, og
senere kan man forestille sig, at man
kan @ndre selve CF-arveanlegget —
med en ny flytning af grensen til felge.

En grense der flyttes, hver gang man
nzrmer sig den, er ikke nogen graense.
Det er det samme som ingen grznse,
og s er ingen grense at foretrakke.
For grensen vil nemlig altid blive flyt-
tet.

Forskere gnsker naturligvis altid at

udvikle ny viden, og derfor er grenser
af det onde for dem; men det kunne vi
for sa vidt se stort p4.

Vi skal bare huske, at forskerne ogsi
er under sterkt pres fra utilmodige
mennesker med uhelbredelige syg-
domme, for hvem grenser i gentekno-
logien og flotte etiske overvejelser er
en luksus, der hovedsageligt er forbe-
holdt sunde og raske mennesker.

Politikerne kan tvinges

Ny medicinsk viden vil altid give bedre
behandlingsmuligheder for den ene
eller den anden gruppe, og det er en
utenkelig tanke, at samfundet skulle
hindre dette. I et solidarisk og socialt
veludviklet samfund vil en sygdoms-
gruppe altid kunne mobilisere den til-
streekkelige opbakning i offentligheden
til, at politikerne tvinges til at tillade
den nye viden og stille den til ridighed
for dem, der har gavn af den, og det
skal vi simand ikke vare si kede af.

Men hermed veere ogsa sagt, at den
type grense, som vi hidtil har anvendt,
er uden mening. Hvis vi effektivt vil
sikre, at v styrer genteknologien — og
ikke omvendt — m3 vi finde et andet
styringsmiddel end det, der er i lovgiv-
ningen nu.

Efter min mening ber vi opgive den
ufrugtbare diskussion om, hvorvidt
grensen skal g her eller der, for den
vil altid blive sat ude i det omrade, hvor
den ikke generer nogen, og nir den be-
gynder at genere, flytter vi den.

Den enkeites graense

Jeg kan ikke forestille mig, at nogen er
bedre til at sette grensen for gentek-
nologien end det enkelte, ansvarlige og
oplyste menneske. Derfor er det langt
vigtigere for mig at diskutere, hvordan
det enkelte menneske fir mulighed for
at handle ansvarligt, etisk forsvarligt og
fuldt oplyst. Med andre ord: Hvilke
etiske verdier er de grundleggende i

vort samfund? Hvilke etiske verdier er

befolkningens felles gods?

For mig at se er udgangspunktet,

¢ at enhver skal have lige adgang til
medicinsk teknologi,

* at enhver skal sikres adgang til ge-
netisk og etisk radgivning og kend-
skab til alle valgmuligheder samt
konsekvenserne heraf,

* at samfundet skal garantere sin soli-
daritet med det enkelte fodte og
ufedte individ, uanset hvilket valg
man treffer, og

¢ at det er det enkelte menneske, der
suverent trefter sin afgorelse.

Se fremad
Landsforeningen til Bekempelse af
Cystisk Fibrose har veret igennem -
mange etiske overvejelser, fordi be-
handlingen ved hjzlp af genteknologi
er meget langt fremme. Jeg vil gerne
udtrykke min stette til foreningens
onske om en lempelse af lovgivningen,
s& de nye muligheder kan udnyttes.
Men andre sygdomsgrupper vil
meget snart komme i samme situation.
Det gzlder bl.a. blederne og menne-
sker med forskellige typer af muskel-
svind. For os er opgaven at se fremad
og at forberede-os selv mentalt pa den
situation, der opstar i lebet af nogle r.
Muskelsvindfondens landsmede i1
juni skal bl.a. diskutere etik, og det glze-
der jeg mig meget til; men jeg tror
ogsé, det vil vare frugtbart at fore en
diskussion pa tvers af foreninger, f.eks.
mellem Landsforeningen til Bekem-
pelse af Cystisk Fibrose, Danmarks
Bladerforening og Muskelsvindfonden.
Ogs4 af andre grunde har vi gennem
den seneste tid haft et stigende sam-
arbejde med de to foreninger, og jeg
tror, vi i fzllesskab kan levere et vardi-
fuldt indleg i den etiske debat, som
peger fremad for vore medlemmer og
for en fornuftig anvendelse af gentek-
nologien i Danmark. "
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Hitliste over social
velf@rd i hele verden

Konference-vos til Dahmw/@ for arbejde med indeks om hele verdens handicap-indsats

slag, blot fordi FN fokuserer

serligt pd handicappedes vilkir
over hele verden — ligesom det sociale
topmede heller ikke skal finde sin
verdi i hurtige resultater. Men delta-
gerne pd De Samvirkende Invalideor-
ganisationers (DSI) konference under
det alternative topmeade var enige om,
at alene det at starte diskussionen er et
vigtigt resultat.

Konkret handlede konferencen om
at indfere et sikaldt indeks — en mate-
matisk metode til at mile den indsats,
som FN’s 185 medlemslande yder for
de handicappede. Som noget afgarende
er det ikke blot regeringerne, der skal
sztte points pa deres egne fortreffelig-
heder, men det skal ogsd handicap-
organisationerne i de enkelte lande.

I mange tilfelde vil disse NGO’er
(Non-Governmental Organisations)
give deres eget land en noget lavere ka-

v erden bliver ikke @ndret med et

rakter for, hvordan det integrerer
handicappede, giver dem muligheder
for uddannelse, job, bolig og si videre.
Er de ikke enige om “karakteren”, er
der god basis for en diskussion om,
hvor landets svagheder befinder sig.
NGO’erne vil derved kunne fi oget
indflydelse. :

P3 konferencen var der mange tek-
niske indvendinger mod indekset (om
tallene er trovardige, om I- og U-lande
skal méles med samme tal og lignende),
men pé det overordnede plan var der
sterk enighed om principperne. ;

Der var samtidig ros til Danmarks
serlige indsats med indekset, og fortje-
nesten gik blandt andet til Holger Kal-
lehauge, formand for DSI’s internatio-
nale kommission, og til professor Peter

- Munk Christiansen, Aarhus Universi-

tet, som star bag beregningsmetoderne.
I den kommende tid indarbejdes
kommentarerne pa konferencen i in-

Langt mellem
de handicappede

Sidelobende med NGO’ernes alterna-
tive sociale topmade pd Holmen blev
det officielle af slagsen holdt i Bella-
centret 1 Kebenhavn. Under enorm
medieopmarksomhed madtes stats- og
regeringschefer fra hele verden her for
at koordinere indsatsen pé det sociale
omréde. Formilet: At afbede og redu-
cere fattigdommen samt age beskfti-
gelsen og den sociale integration af de
svageste grupper — herunder de handi-
cappede — overalt i verden.

I folge DSIs ulandskonsulent, Hans
Waulffsberg, lever 1,2 milliarder men-

nesker i yderste fattigdom, og af disse
er en sjettedel handicappede. Trods
dette betydelige antal har de handicap-
pede dog kun ringe gennemslagskraft i
forhold til den internationale bistands-
hjzlp. Derfor er det af stor vigtighed,
at handicaporganisationerne til stadig
formar at skabe politisk bevigenhed
om denne gruppe. P4 det officielle top-
mede i Bellacentret var der dog langt
mellem de handicappede.

P3 billedet ses en af topmedets fa
karestolsbrugere under et af moderne i
Bellacentrets store plenarsal. hjk

dekset, og ogsa her vil DSI og den nor-
diske paraplyorganisation spille en koor-
dinerende rolle. :

Derefter vil indekset blive introdu-

ceret i et begrenset antal lande, s man
kan se virkningen, og derefter oges an-
tallet af lande gradvist. Projektet vil i
praksis blive varetaget af FIN’s udvik-
lingsdepartement.

Pi konferencen blev de over 100 del-
tagere fra 30 lande bedt om at teste in-
dekset pa deres egne lande. Resultatet
blev hastigt gennemgéet, men vi fan-
gede da, at de skandinaviske lande 14
pznt i deltagernes umiddelbare opfat-
telse, mens et land som England 13

‘uhyggeligt lavt, vurderet efter euro-

peziske forhold.

Jim Hoyer, informationschef i DSI,
siger dog, at tallene skal tages med
store forbehold. Nogle lande havde
kun fa delegerede, og tallene herfra kan
derfor give sig tilfeldige udslag. ager

—
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Nicklas
i “Udfordringen”
Mange medlemmer af Muskelsvind-
fonden si sikkert Henrierte Honoré og
“Udfordringen”, da udsendelsen blev
sendt fra det alpine skisportssted Idre
Fjall i Sverige. Michelle Charlton havde
udfordret TV?2 til at give fysisk handi-
cappede en god og sjov skioplevelse.
Det lykkedes, som man kan se pd bille-
det nedenfor. Hendes sen Nicklas, som
har muskelsvind, deltog i en ski-cart.
Michelle Charlton forteller, at hun
efter udsendelsen er blevet spurgt af

flere foreldre og voksne, om de som

muskelsvindlere kan dyrke den samme
forngjelse. Det kan hun dog ikke svare
entydigt pa: ,

“Man skal have en vis styrke i armene
for at kunne bruge ski-carten. Nicklas
- som ellers er rimeligt mobil - kunne
kun bruge carten, hvis hinden var tapet
fast til hindtaget.” '

“Jeg har senere talt med Thomas Kai-
ser, formand for Dansk Skicart Forening
og handicapidratskonsulent, om mulig-
heden for at forbedre skicarten. Og det
er min fornemmelse, at han er positiv
over for at videreudvikle earten, si den
vil blive anvendelig for flere handicap-
pede,” forteller Michelle Charlton. =

DHIF tabte sin
navnesag mod DHF
" Hojesteret har talt: Dansk
Handicap Forbund mi
= = | Dblive ved at kalde sig ved
S dette navn — og det giver
ikke anledning til navne-
forvekslinger med Dansk
Handicap Idrets-Forbund.
I det bladet Handicap-

DHIF rejste i -1991:¥Ba" dette
tidspunkt havde den tdligere Vanfere-
foreningen heddet Dansk Handicap
Forbund i tre 4r, og DHIF havde
mange eksempler pi navneforvekslin-
ger og pa svigtende annoncesalg til bla-
det Handicapidret.

Ostre Landsret gav DHIF ret, men
DHF ankede til Hojesteret. Her om-
stodtes landsrettens afgorelse.

“Det var en god kamp — @rgerligt, at
vi ikke vandt,” siger DHIFs formand

Karl Vilhelm Nielsen til Handicapidrat.’

Sagen kom til at koste DHIF
410.000 kr. alene i sagsomkostninger,
men Karl Vilhelm Nielsen kalder det
“en ren forsvarshandling”, at sagen al-
ligevel blev fort, fordi foreningen an-
giver at have store indtegtstab pa nav-
neforvekslingen.

Konsekvensen kan blive, at DHIF i
stigende omfang vil kalde sig “Handi-
capidret” og ikke det sammensatte
navn. .

idret omtales sagen, som-

Utilgzngeligt

Der er lang vej igen, for handicappede
ogsd i fysisk forstand kan blive integreret
i det danske samfund. Det gelder tra-
fik, adgangsforhold, boligindretming, tu-
ristfaciliteter og sa videre.

Beretingen fra Center for Ligebe-
handling af Handicappede - udgivet i
december — pegede p4 et utal af forhold,
som er praget af fysisk utilgengelig-
hed. Den citerer flere undersegelser,
blandt andet Muskelsvindfondens gen-
nemgang af kebenhavnske hoteller.
Ingen af de undersogte hoteller levede
op til den nedvendige standard - heller
ikke de hoteller, som “skiltede” med
handicapegnethed, nzvner beretnin-
gen.

I Randers bymidte er der, som tid-
ligere omtalt, vurderet 1000 indgange
- med et meget nedsliende resultat. Pa
den positive side hefter beretningen
sig ved, at der er kommet konkrete for-
slag til @®ndringer af adgangsforhol-
dene.

“Positivt er det ligeledes, at Bolig-
ministeriet har taget initiativ til under-
sogelse af kommunernes dispensations-
praksis i forbindelse med nybyggeri —
og i den forbindelse indskerpet, at
handicapkravene skal overholdes,”
hedder det.

Ministeriets egen undersogelse fra
1992/93 viste, at i 13 procent af byg-
gesagerne blev der konstateret over-
tredelser, iszr vedrerende niveaufri ad-
gang og indretning af handicapegnede

“toiletter.

A propos tilgengelighed: Trafik-
minister fan Trgjborg (S) har fremlagt
forslag om, at det skal vere langt dy-
rere i bode uretmessigt at parkere pa
handicap-parkeringspladser. o

Hele skiholdet samlet pa Idre Fjill.

Til venstre ses Henriette Honoré, og ved
siden af hende star Michelle Charlton.
Hendes son Nicklas sidder i den midterste
skicart, Idretskonsulent Thomas Kaiser
stir yderst til hgjre
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Op og ned med EU-elevatoren

Bedst, som vi troede, at nu kom handi-
_caphensynet flere etager opad i Dan-
mark, ser det ud til, at EU vil trykke pa
nedstoppet i elevatoren. Med andre
ord: EU-kommissionen har stillet et
direktivforslag, som muligger, at der
installeres elevatorer, som ikke er i
stand til at tage imod kerestolsbrugere.

For jul kunne Muskelkraft fortelle
den gode nyhed, at i nybygninger med
to eller flere etager skal der fra nzste dr
installeres handicapegnede elevatorer.
Det gzlder ogsa i ejendomme, hvor
der bygges vesentligt om.

Da Danmark samtidig i mange ar har
arbejdet med standardisering, ville der
nzppe kunne opstd problemer med
derbredder og lignende.

Troede man da.

EU har nu stillet et direktivforslag,
der gir i den stik modsatte retning.
Parlamentet har dog stillet nogle n-
dringsforslag, som skal forligsbehand-
les med Ministerradet.

Men grundlaget for diskussionen er
uacceptabelt for handicaporganisa-
tionerne. For forslaget bygger p4, at
der kan installeres elevatorer i hele EU
som ikke kan tage imod kerestolsbru-
gere, undtagen; hvor bygherren anta-
ger, at dette har serlig betydning for
handicappede.

Handicaporganisationerne frygter, at
hvis dette gennemfores, si vil egnede
adgangsforhold snarere blive und-
tagelsen end reglen.

Indtil videre vil den danske vedtagelse
komme til at sté 1 bygningsreglemen-
tet, selv om det strider mod EU-cirku-

leret. Tiden vil vise, om EU-kommis-

sionen vil reagere pé det. "

Samme krav

til kekken oy had
Mens elevatorkravet trods
alt var en nyskabelse i det
nye bygningsreglement,
er det mere varieret med
handicaphensynet i ov-
rigt. Bygge- og Boligsty-
relsen har ikke rort ved de
nuverende minimumskrav -
til kekkener, bade- og toilet-
rum, selv om handicaporganisa-
tionerne havde gnsket en opstram-
ning her.

Derimod er der formuleret en rekke
gvrige handicapkrav i bygningsregle-
mentet:

* et passende antal p-pladser for kere-
stolsbrugere. :

¢ tilkersels- og adgangsarealer skal have
héndlister vad trapper og ramper

* niveaufri indgang — repos ved ind-
gangsder

* som nzvnt elevator i bygninger med
to etager og derover

¢ mindst en tredjedel af alle hotelverel-
ser skal vaere handicapindrettet. "

Myastenikere laver nyhedshrev
De 138 myastenikere, som er medlem-
mer af Muskelsvindfonden vil nu regel-
massigt fi et nyhedsbrev, som mya-
stenikernes arbejdsgruppe selv skriver.
Gruppen har ogsé tidligere sendt ny-
hedsbreve ud, men med for lange mel-
lemrum, synes den selv.

Nu er der nedsat en redaktions-
gruppe, som bestdr af fobannes Grav-
gaard, Hanne Arve og Fette Bigum. De
to forstnzvnte vil fi ansvaret for at
samle stof til brevet, som skal komme
tre gange om aret. ]

—
Kaere MG’ere

S4 er nyhedsbrevet igen pa gaden - ogien
ny form. Arbejdsgruppen har besluttet, at
nyhedsbrevet skal komme mere

0 Ve Syhedshbrev

Nyt fra Myasteni-gruppen

- redigeret af: redaktionsgruppen

lidt til en side

Gigtforeningen
mnsal | MarselishorgGentret
Gigtforeningen har brugt vintertiden
til grundig eftertanke efter, at PTU
meldte fra som samarbejdspartner i op-
forelsen af MarselisborgCentret. Kon-
klusionen er: foreningen er fortsat
partner i centerplanerne, men den vil
til gengzld ikke kebe bygning 11 pa
Mar_selisborg Hospital.
Gigtforeningens tanke var at flytte
Hans Jensens Hjem - foreningens
gigtsanatorium i Hejbjerg — til bygning

" I'l. Men forretningsudvalget har vur-

deret omkostningerne til keb og om-
bygning som sé heje, at foreningen
ikke kan pétage sig opgaven.

Pa et mede med Muskelsvindfonden
i februar var der derimod enighed om
at arbejde videre med planerne for

MarselisborgCentret. B

Udsnit fra nyhedsbrevet

A
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En lille husker
De medlemmer, som vil stille op pd
landsmadet til posterne i bestyrelsen
og reprasentantskabet, — de har stadig
mulighed for at blive praesenteret i en
valgavis. Som nzvnt i det seneste num-
mer af Muskelkraft skal man senest 1.
maj sende redaktionen oplysninger om
sig selv og om, hvorfor man gerne vil
velges.

Valgavisen udsendes omkring 26.
maj. (]

Skemaer om fysioterapi

I slutningen af februar udsendte Mus-
kelsvindfonden 780 sporgeskemaer om
fysioterapi. ) :

466 skemaer er indtil nu kommet
retur. Det er en svarprocent pa 60, og
det er meget flot. Vi vil derfor gerne
sige tak til alle, der har svaret.

Oven i kebet er svarene meget inter-
essante. Allerede ud fra de skemaer, vi
har modtaget indtil nu, fir vi en veerdi-
fuld viden, som vi kan bruge til at for-
bedre behandlingen for folk med mus-
kelsvind.

Men jo flere svar, vi modtager, jo
sterre og mere precis viden fir vi, og jo
bedre kan behandlingen blive.

Vi skal meget snart i gang med at op-
gore det endelige resultat af under-
segelsen, og derfor vil vi nu bede de

sidste om at indsende sporgeskemaet

sd hurtigt som muligt.

Huvis spargeskemaet er blevet vk,
kan et nyt rekvireres ved henvendelse
til Muskelsvindfonden. a

Mandler og muskelsvind II
Selv hoffet hos prinsesse Bene-
dikte og prins Richard har mattet
indremme, at muskelsvind ikke
sadan lige fjernes med et snup-
tag sammen med mandlerne.

Den historie, vi citerede “Alt
for Damerne” for i sidste num-
mer, har allerede i midten af 80-
erne veret fremme i Se og Hor. 1
tolge begge ugeblade havder prins
Richard, at sennen prins Gustav havde
muskelsvind, og at det forsvandt, da
prinsen fik taget mandlerne.

Etvestjysk par, Anny og Arne Aabjerg
Andersen, som er forzldre tl en dreng
med Duchennes muskeldystrofi, for-
teller, at de i 80-erne skrev til hoffet
og spurgte, om de to ting nu ogsé
kunne hznge sammen. Deres egen
lzge troede ikke pd nogen sammen-
heng.

Hofdame Johanne Marie Trampe
skrev tilbage og kunne om “muskel-
svindet” oplyse, at drengen havde ned-
sat kraft i sit ene (!) ben og fik ordine-
ret gymnastik. ,

“Senere har han ogsé fiet fjernet
mandlerne, dog ikke pa grund af den
nedsatte muskelstyrke i benet. I dag har
prins Gustav normal kraft i sit ben,
men om det skyldes det ene eller det
andet, er ikke muligt at sige,” skriver
hofdamen.

Altsé en tyndbenet historie om “ned- -

sat muskelkraft”, som blev til “muskel-
svind” — og mandler, som blev til guf
for ugebladene. "

Udsnit af brevet fra
prinsesse Benediktes hofdame
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lidt til en side

Penneven til russisk pige
Nadja Vasiljeva er en russisk pige pa 14
dr, som gerne vil vere penneven med
en dansker. Hun har fiet kontake til
Muskelsvindfonden via Inge Olsen i
Thisted, som hermed formidler navnet
videre.

Pigen har siddet i karestol, siden hun
var fire 4r, men om hun har muskel-
svind, er Inge Nielsen ikke klar over.

Nadja, der er ret god til engelsk, bor
i en mindre by i grenseomridet mel-
lem Hviderusland og Ukraine, kun 150
kilometer fra Tjernobyl-omréidet.

Postvasenet det sted foretrzkker
sandsynligvis kyrilliske bogstaver frem-
for latinske, s& hvis man er interesseret
i at veere penneven med Nadja, kan
man ringe til medlemsservice og fa
adressen med russiske kreller pd bog-
staverne. . "

Sé il ses

Bédsejlads og handicap er normalt ikke
de bedste fzller, men klipperen “Lut-
gerdina” er ombygget til, at ogsd han-
dicappede kan fungere ombord.

Til juli gar Lutgerdina mod Holland,
hvor biden tager to togter med plads
til 16 ad gangen. Deltagerne kerer i
bus med lift og toilet til Holland, hvor
klipperen bevager sig rundt pa Vries-
lands kanaler i en uge ad gangen. Tog-
terne starter henholdsvis 1. og 8. juli.
Prisen er 3850 kr. inklusiv bustransport
til Holland.

Nezrmere oplysninger kan fis hos
Soren Hagen (8698 8236) og Peter
Kjerby (8691 4812). u
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Landsmede
og abent hus

Det tegner til rekorddeltagelse til dette -

ars landsmede pd Sehejlandets Ferie-
_center i Gjern. Ved redaktionens slut-
ning var der indtastet tilmeldinger fra
550 deltagere. Man kan roligt sige, der
bliver fuldt hus til landsmedet...

Dagen inden landsmedets dbning
bliver der forhdbentlig ogsa fuldt hus
et andet sted i Jylland. Mange af med-
lemmerne i Muskelsvindfonden har
fortsat ikke set de lokaler, som fondens
ansatte er rykket ind i pd Kongsvang
Alle 23 i Arhus.

Men nu skal det vare: fredag 2. juni
er der abent hus i de gode trebarakker
om eftermiddagen. Her er alle vel-
komne, og man deltager ved at til-

* melde sig senest 1. maj hos Charlotte
Kock i receptionen. . "

Gruppetur til Island
Et rejsebureau i Island har specialiseret
sig 1 rejser for bevaegehandicappede —
bade for enkeltrejsende og for grupper.
Ferdafelagar — Travel Friends — har
sendt en brochure rundt til europiske
handicaporganisationer. Den viser, at
trods det nogle gange uvejsomme og
forrevne landskab er der gode facilite-
ter for handicappede: Wonderworld
for the Disabled, som brochuren lover.
Velger man en grupperejse med
hejst ni personer, skal man senest 15.
april reservere rejsen. Prisen for ni per-
soner er i alt 13.890 US Dollars — eller
1543 Dollars pr. person. Pengene rzk-
ker til ti dages ophold og rundtur pa
Island, men ikke rejsen til og fra Island.
Bureauet kontaktes sidan:
Ferdafelagar, Reynigrund 65, IS 200
Képavogur, Iceland. TIf. 354 564 409.

Anszttelser
Ulla Werlauff er navnet pd Mus-
kelsvindfondens nye fysiotera-
peut. 1. april afleste hun Betty
Salling, som efter to haesbles-
ende ar i Muskelsvindfonden
har ensket at forsoge sig med
noget nyt: hun er netop startet
* som afdelings-fysioterapeut pa
Silkeborg Centralsygehus.
Ulla Werlauff, 36 4r og bosat i
Brabrand, har arbejdet i syv ar pa Skej-
by Sygehus, bide som afdelingsfysio-
terapeut og menig fysioterapeut. Blandt
andet har hun haft meget med hjerte-
born at gare pi dét seneste, og hun har
arbejdet pa Lungemedicinsk Afdeling.
Mens hun var pi ferie i Sverige og
leeste i sit fagblad, faldt hendes ojne pd
opslaget — og var straks interesseret:
“Pa sygehuset har jeg fiet en bred
viden, men nu vil jeg gerne blive dyg-
tigere pd ét omride, som alligevel har
mange facetter. Og hvor man kan
made mennesker i et andet miljo end
hospitalssystemet,” siger Ulla Werlauff.

Kire Forsingdal, 21 ar, startede 6. feb-
ruar med at aftjene sin civile verneplige
og skal vaere her i seks maneder. Han er
fra Bredstrup og har siden gymnasiet
arbejdet i en bornehave i Vejle og et ar
péd en restaurant i London. Kére er til-
knyttet intern service.

Jakob Leonard Moller, 24 ar, er 1. marts
startet som militernegter i indsam-
lingsafdelingen og stopper midt i juli,
ndr han har overstiet sin “vernepligt”
pa de gronne koncerter. Jakob er cand.
scient. i matematik og har bifag i data-
logi. : "

Dans i kerestol
En danselerer i Skive, Kjeld Meinert, vil
gerne oprette hold i kerestolsdans, hvis
der forskellige steder i landet er stem-
ning for den sport — eller “Brugs-dans”,
som det ogsd kan vere.

Kjeld Meinert og hans dansere har
siden 1980 undervist i kerestolsdans,
men han fortzller, at kun fa steder i lan-

. det er der kommet rigtigt gang i hol-

dene.

Derfor tilbyder han nu at komme
rundt i fordret med en demonstration
af, hvad kerestolsdans kan byde pa. Mei-
nert kan kontaktes pé tlf. 9752 4573. =

FOTO: LASSE JORGENSEN

lidt til en side
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Ulla Werlauff

Kire Forsingdal
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Tankestromme pa
Yﬂngtzz -floden

Handicappede er blevet mere synh’ge i Kina

pé Yangtzi-floden eller Chang-
jiang — Den Lange Flod, som
kineserne kalder den.

Jeg og mine fire rejsekammerater er
for fa timer siden steget pa passager-
baden fra Chonggqing i Sichuan-pro-
vinseni til Wuhan i Hubei. Det er
madske mere korreke at skrive, at jeg har
besteget bdden. Da turen op pé den
forst gik ned ad skeve stentrapper, over
smalle landgangsbroer, tvers over andre
skibe med ankerkeder og tovverk pa
dakket og til sidst op ad skibstrappen.

Men nu sidder jeg altsd her i den
“lille” kahyt og lader mig blive fort
med stremmen fra vest mod est de
neste 1300 kilometer eller de neste
godt tre degn. Det er ingen underdri-
velse at beskrive kahytten som spar-

; D et er torsdag aften i Kina, et sted

‘tansk indrettet. To rekker af kajer, en

midtergang, en dor og vinduer i hver
ende, hvor en kold vind piber ind, i alt
tyve kejepladser. Kajen er en treplade
med et tyndt teppe som madras, et
lagen og et tzppe som dyne.

Allerede nu ligner midtergangen en
slagmark. Melonkerner og jordnedde-
og appelsinskaller ligger og flyder.
Lugten af baijiu, den lokale risbrande-
vin, breder sig langsomt i rammet ~ til
mishag for nogle og til stor nydelse for

Manden bag mig remmer sig kraf-
tigt, og med jevne mellemrum sender
han en spytklat, hentet helt fra dybet
af mellemgulvet, ud i luften, og som
med et klask rammer gulvet. Lidt lzn-
gere nede i kahytten sidder en mand
og tommer nesens indhold af snot ud

pa selv samme gulv. Jeg selv tager en

banan - og s godnat.

Vi har sejlet i halvandet degn, og jeg
befinder mig midt i et af Kinas, maske
endda et af verdens vidunderligste na-

turscenerier. Egentlig startede det hele
i aftes. Alt var mgrke. Motorens “dunk
dunk”-lyde lod i mine erer, mens dens
vibrationer forplantede sig i hele krop-
pen, der stadig var om efter nattens ud-
strekning pd banken. Floden havde
endret sig fra en bred, levende strom af
vand, med let skr;‘inende,Aopdyrkede
bredder, til en rivende vandstrem i en
smal kleft, med heje bjergskrininger
pa begge sider.

Minen, der var kuglerund, var lige

~ steget op over bjergtoppene og kastede

sit fortryllende lys ned over dette fan-
tastiske skue. Bjergenes silhuetter blev
til ansigter, dyr og fantasivesner — og
jeg fik lyst til at hyle op til minen og
fortzlle hele verdenen om, hvor dejligt
livet kan vere.

Utroligt gensyn
Det var ogsé her i minens eventyr-
agtige sker, at jeg havde ro til at teenke
tilbage pd mange af de oplevelser, de
seneste mange uger har givet mig.

Det har veret et utroligt gensyn. Og
jeg mé indremme, at meget har ndret
sig pa godt og ondt i de fire 4r, der er
géet siden, jeg sidst var i Kina. Men jeg
er stadig lige betaget af Riget i Midten.

Gang pi gang oplever jeg stadig ting,
som helt sikkert ikke ville vere muligt
hjemme i Danmark. Som da vi en sen
aften i Shanghai skulle fra centrum ud
til forstaden, hvor vi boede. De sidste
busser var fyldt til bristepunktet, og pa
det tidspunkt var der ikke flere taxier
at f3 fat pa. Vi henvendte os til en poli-
tibetjent for at hore om andre busru-
ter. Gadebetjenten tog vores “pro-
blem” meget alvorligt. Han standsede
en Jastbil. Vi blev lesset op pé ladet, og
si gik det tveers gennem storbyen med
dens 12 millioner indbyggere.

Alle var glade. Vi, fordi vi kom hjem.

AF DAN R. BROCK
FOTO: SVEND-ERIK HARNDAHL LARSEN

Betjenten, fordi han kunne hjzlpe.
Chaufferen, fordi det ikke var en forse-
else, han blev stoppet for. Og mange
kinesere fik sig et uszdvanligt syn og
noget at tale om den aften.

Mens tankerne flyver afsted, har
bjergene omkring mig rejst sig endnu
hejere op og rekker nasten ind i him-
len. Over mit hoved cirkler to fiske-
orne i deres stille glidende sogen efter
bytte, med hjelp fra den varme opad-
giende luftstrom.

Flere unge i korestol

Jeg teenker ogsé pa nogle af de @ndrin-
ger, der er sket. Handicappede er ble-
vet mere synlige i gadebilledet, omend
det er smé @ndringer. Jeg har set flere
unge i kerestol end tidligere. Trehju-

* lede knallerttaxier med handicappede

chaufforer er mere almindelige nu,
hvor Kina de seneste to ir har haft ver-
dens storste skonomiske vakst. Den
okonomiske udvikling har bevirket, at
flere familier har fiet overskud til at

Skarvfiskeri pa Li-floden.

hjzlpe deres handicappede familie-
medlemmer.

“Ellers er det stadig vanskeligt at f3
gje pd, at det skonomiske “mirakel”
har forbedret vilkirene for Kinas han-
dicappede. Dog s jeg to nye nedker-
sler til gangtunneller til gavn for kere-
stolsbrugere, begge markeret med det
internationale handicapsymbol. Det er
ikke mange synlige tiltag. Og det er
smd ting i et land, hvor man selv skal
betale det meste af hjzlpemidlerne,
hvis man overhovedet kan skaffe dem.
Og hvor der for de fleste menneskers
vedkommende kun er en ringe pen-
sionsordning, og man derfor er athen-
gig af familiens muligheder og velvilje.

Men de to handicapskilte vidner dog

om, at der er sket en zndring. At man

fra offentlig side er begyndt at tznke

pa de fysiske barrierer, som gor hver-
dagen vanskeligere for handicappede.

Handicappede tiggere

Desvarre er jeg bange for, at de sted- -

lige myndigheder har tenkt mere pd

eventuelle handicappede turister end -

pa deres egne handicappede. For begge
nedkersler var placeret pé turiststeder.
Endelig har jeg ogsd set bagsiden af
synliggorelsen. Ned ad Beijings brede
boulevard er der begyndt at dukke flere

og flere handicappede tiggere op. Folk,-

der har gjnet en lille chance for at f&
del i den forbedrede levestandard, som
mange i hovedstaden har oplevet.

Jeg bliver revet ud af mine tanker, da
der skal gores rent p3 dekket. Pigen
fejer deekket, tager min lille affaldspose,

og inden jeg nér at gore indvendinger,

er det hele kastet ud over rzlingen. En
helt igennem storsldet natur er ved at
ga til i affald. Overalt flyder der pla-

 stikposer, déser og flasker. Jeg tror ikke,

der er liv i Yangtzi-floden om ti 4r.
Endnu et af de store problemer, som

det gkonomiske “mirakel” har veret

med til skabe. n

Dan Brock flankeres af en “frygt-
indgydende” grensevagt pa
Den kinesiske Mur.
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Informationsmaterialet i
denne liste er gratis, med
mindre andet er pifort.
Forsendelsesomkostninger:
25 kr. Der opkreves et
gebyr pd 50 kr. ved udlin
af videoer til institutioner
0.1. Bestil venligst videobind
i god tid.

Henvendelse til
Muskelsvindfonden.

Vardier og mal for
Muskelsvindfonden
- Muskelsvindfondens vardi-
grundlag og mélszming. 1993.

Muskelsvindfonden

— en folder med girokort, der
kort og precist giver de vigtigste
informationer om foreningen.

1995.

De kalder sig muskelsvindlere
Bred introduktion til alle facet-

ter i Muskelsvindfonden. Fis pa
dansk og engelsk. 1994

At leve med muskelsvind

— et hzfte, der beskriver leve-
vilkdrene for voksne med mus-
kelsvind, med hovedvegten lagt
pa de mange praktiske proble-
mer, som man steder pa i dag-
ligdagen, og hvordan nogle af
disse problemer kan loses. 44
sider. Pris: 60 Kr.

Om at bo med et barn med
muskelsvind

~ en 320 siders stor rapport, der
gennemgdr en boligendring hos
44 familier med drenge med
Duchennes  muskeldystrofi.
Rapporten fokuserer pi selve
sagsforlebene, men indeholder
ogsé afsnit om boligens indret-
ning, ekonomi og lovgivning.
1991. Pris: 170 kr:

Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter
~ folder, henvendet til personer

med muskelsvind og deres be-
handlere. 1994.

Mu'skelsvindtondens
Udviklingscenter

— folder om udviklingscentret.
1995. ‘

Man kan na langt uden
eksperter :

— 16 siders pjece om Muskel-
svindfondens brugeruddannelse.
Om de mange selvhjelpsgrup-
per, idéen med selvhjelps-
tanken og eksempler pé, hvor-
dan grupperne arbejder. 1989.

Vejledning om keb af bil

— er skrevet til familier med
muskelsvind, der stir for at
skulle kebe bil. 1991.

Pris: 40 kr.

Sid aktivt i kerestolen

- en vejledning i sedetilretning
for kerestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1994.

Kan man leve med respirator,
hvis man ikke kan leve uden

— er titlen pd en pjece, der
blandt andet behandler de
mange praktiske og felelses-
massige problemer, der dukker
op, nar man skal tage stilling til
respirator eller €j. 1991.

Vejledning om C-PAP,
Vejledning om vippelejet og
Vejledning om stastativet

—er tre kortfattede instruktioner
i, hvordan man anvender de
nzvnte hjelpemidler korrekt, og
hvad formélet er dermed. 1991.

Behandlings-kort

— et tre-flgjet kort i format som
et sygesikringskort. Kortet in-
formerer om den medicin og
nogle af de behandlingsformer,
man ikke kan tile, nir man har
muskelsvind. Kortet er oversat
til engelsk, tysk, fransk, spansk
og italiensk. 1989.

Myasthenia Gravis...

en muskelsygdom der svinger
— en pjece, der forteller om
sygdommens specielle kende-
tegn og dens behandling. 1992.

Myasthenia Gravis kompendium
— en samling artikler, der alle
fortzller om forskellige aspek-
ter af sygdommen. Kompendiet
bliver revideret labende.

Pris: 95 kr.

Jeg har et usynligt handicap

~ et visitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet fortael-
ler om sygdommen. 1987.

Sygdomskort

— et lille kort i format som et
sygesikringsbevis, hvor der pa
forsiden star “bareren af dette
kort lider af Myasthenia Gra-
vis”. 1995.

Om ALS

—en folder i serien “Information

“om ALS”. Introduktion til syg-

dommen; symptomer, diagnose,
behandling og stette. 1993,

Nar det er svaert at spise
og synke -
—en folder i serien “Information

om ALS”. Om ALS-patienters
specielle problemer omkring for-
dojelse, hosteanfald m.m. 1993.

Nar det er svart af tale

— en folder i serien “Informa-
tion om ALS”. Om taleproble-
mer og kommunikationshjal-
pemidler. 1993

Sundhedsvasenets indsats for
ALS patienter

— rapport fra et kvalitetssikrings-
projekt. Forteller om resulta-
terne af et projekt, hvor Dansk
Sygehus Institut og Muskel-
svindfondens VB-Center har
forsegt at forbedre indsatsen
over for ALS-patienter. 130

sider. Dansk Sygehus Institut,

1993.

ALS-amyotrofisk lateral
sklerose. En bog for patienter
og pargrende

- af Lene Werdelin, afdelings-
lege, dr. med., Neuromedicinsk
afdeling, Hvidovre Hospital.
Grundig information om de
mange forskellige aspekter ved
sygdommen ALS. 150 sider,
Mounksgaard 1993. Pris: 145 kr.

ALS-amyotrofisk lateral
skierose. Vejledning,
Behandling, Stgtte

- Grundig beskrivelse af syg-
dommen ALS. Arsag, behand-
ling, symptomer, diagnostice-
ring, forleb, komplikationer.
1991. 124 sider. Pris: 128 kr.

Drenge med Duchennes
Muskeldystrofi

— om forudsztinger — under-
visning — fritid. En vejledning.’
Resultaterne af skolepsykolog
Jorn Greves undersegelse af 30
Duchenne-drenges skolegang.
34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

Om familier med
Duchenne-drenge

— 12 siders pjece i A4-format,
der forteller om de vigtigste re-
sultater af en stor psykologiske
undersogelse af livsvilkdrene for
drenge med Duchennes muskel-
dystrofi. 1988.

Anlzg for hamskifte

~ roman af Henning Langkjer
om personen Troels’ muskel-
svindsygdom. 2. udgave 1993.
Pris: 100 kr. ,

En lille pige

— personlig skildring af otte
mineder med Rikke, som dede
af muskelsvind (Werdnig-Hoff-
mann), skrevet af Jorn Jensen.
1995. Prisi 30 kr.

beger og band

Videoband

HOST!
- en video om metoder til at
undgd lungeinfektioner hos
mennesker med muskelsvind.
I videoen gennemgar bern
og unge med muskelsvind
sammen med deres hjxlpere
nogle metoder til at modvirke
lungeinfektoner.
Spilletid: 16 min. VHS.
Muskelsvindfondens Udvik-

lingscenter. Pris: 200 kr. OBS:

Findes ogsi i engelsk version.

Vi ringer bare tif Arhus

— en beskrivelse af Vejled-
nings- og Behandlingscen-
trets arbejde. Hovedpersonen
er den 11-drige Peter John-
sen, der har muskelsvind. Vi
ser Peter og hans familie fa
besog af VB-centrets terapeu-
ter, ligesom Peters moder for-
teller om dagligdagen. 1988.

Ventilen

— en svensk produceret video
om mennesker med vejr-
trekningsproblemer. Videoen
beskriver pi en let made de
vigtigste symptomer pa un-
derventilering og forteller,
hvilke hjzlpemidler, man kan
benytte sig af. Videoen er
med danske undertekster.
1989,

Viska’ ha’ fuft

- tre personer med muskel-
svind fortzller, hvordan det er
at Jeve med en respirator. Om
omgivelsernes fordomme, let-
telsen over at fa respiratoren
og om, hvordan deres liv for-
mer sig. 1989.

Nar det nu er sadan rimeligt
svart

— et kalejdoskopisk billede af
en gruppe unge med muskel-
svind. Om seksualitet, hjel-
perordning, dagligdag og
dremme. Lyd/dias overspillet
til video. 1987.

Hvordan gar de? — om livet i
en karestol

- Jenny er 33 dr og har mus-
kelsvind. I videoen beskriver
hun sin hverdag: fysioterapi,
fritid, transport, arbejde og
forelskelse. 1986.
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Kursusoversigt 1995 -

Medlemsservice

Medlemmerne og Medlemsservice arrangerer i 1995 en rekke landsdekkende weekendkurser, regionale temadage

og kursev. Programmerne for enkelte aktiviteter ev endnu ikke fastlagt. Indbydelserne til listen vil udsendt via
medlemsservice/den enkelte interessegruppe. Man er altid velkormmen til at kontakte medlemsservice og forbore sig
om aktiviteterne — og selv foresld nye.

8.4.

Temadag pé Redovregird:
“Respiration og muskelsvind”.
Et panel af medlemmer og
fagtolk vil svare pé sporgsmal.
Arranger: Lokalgruppen
Kebenhavn.

Mailgruppe: Alle medlemmer
pa Sjzlland og pd Lolland-
Falster.

6.5.

ALS-temadag i Vordingborg.
Foredrag om “Forskning og er-
nering”.

Arranger: ALS-gruppen for
Sjelland og Lolland-Falster.
Mialgruppe: Medlemmer med
ALS og parerende pé Sjzlland
og Lolland-Falster.

6.5.

ALS-temadag pd Viby Kro.
Foredrag om “Psykologisk stotte
til personer med ALS og deres

. pérovende.”

Arranger: ALS-gruppen
Kobenhavn og Nordsjzlland.
Milgruppe: Medlemmer med
ALS og deres pargrende i
Kabenhavn og Nordsjzlland.

19.-21.5.

Weekendkursus pé Skt. He-
lenecentret, Tisvildeleje.
Tema: “Bedsteforeldre til born
med muskelsvind”,

Arranger: Forzldregruppen
Kebenhavn II.

Malgruppe: Medlemmer i For-
@ldregruppen Kebenhavn IL

26.-28.5.

Weekendkursus pa Skt.
Knudsborg, Middelfart.
Tema: “Medlemnsarbejde i en
forening for medlemmer med
muskelsvind”.

Interesserede medlemmer
bedes henvende sig til med-
lemsservice.

Arranger: Den Dansk-Tyske
arbejdsgruppe.

Milgruppe: Alle medlemmer.

2.-6.6.
Weekendkursus pa “Klit-

.rosen”, Skagen:

“Bedsteforeldre til bovnebsrn
med muskelsvind”.

Arranger: Foreldregruppen
Fyn II.

Milgruppe: Familierne knyttet
til Foreldregruppen Fyn II.-

3.-5.6.
Landsmgde 1995.

25.6-1.07

Sommerlejr, Ringe Fri- og Ef-
terskole pa Midtfyn.
Arranger: Medlemsservice og
VB-centret.

Milgruppe: Born med mus-
kelsvind 8-10 ér.

25.-30.6.

Ungdomskursus med grense-
brydende aktiviteter.
Arranger:. Ungdomsgruppens
arbejdsgruppe.

Mialgruppe: Unge med mus-
kelsvind 15-35 ér.

2.-8.7.

Sommerlejr for bern i alderen
11-13 &r, Hald Ege Efterskole.
Arranger: Medlemsservice, og
VB-centret.

Milgruppe: Born med mus-
kelsvind 11-13 &r.

22.7-4.8.

Rotary Youth Camp, SI-cen-
tret ved Rodekro. Internatio-
nal ungdomslejr “Europe in
Movement”. Muskelsvindfon-

~ den besidder en rakke pladser.

Interesserede skal henvende
sig hurtigt til Medlemsservice.
Arrangor: Ivan Jakobsen og
Maria O. Hansen sammen
med Rotary DK,

Malgruppe: Unge med mus-
kelsvind 17-25 ér.

30.6-5.8.

Sommerlejr for unge, Cast-
berggird v. Hedensted.
Arranger: Medlemsservice og
VB-centret.

Milgruppe: Unge med mus-
kelsvind 14-17 &r.

8.8-10.9,

- Seskendekursus, Pindstrup

Centret. Weekendkursus ud
fra fremtidsverkstedsmodellen.
Arranger: Seskendegruppéns
arbejdsgruppe.

Milgrappe: Saskende til
bern/unge/voksne med mus-
kelsvind fra 16 &r og opefter.

8.-10.9.

Voksenkursus, Fuglsangcen-
tret i Fredericia. Tema endnu
ikke fastlagt.

Arranger: Voksengruppens ar-
bejdsgruppe.

Milgruppe: Medlemmer med
muskelsvind og deres familier
fra 25 4r og opefter.

15.-17.9.

Myasteni-Vest, weekendkursus
pé Hobro Vandrehjem. Tema
endnu ikke fastlagt.

Arranger: Arbejdsgruppen
Myasteni- Vest. j
Malgruppe: Medlemmer med
myasteni pd Fyn og i Jylland.

19.-22.10.

Ungdomsgruppen, Kalund-
borg Vandrerhjem, kursus:
“Huvordan bliver jeg en bedre
bandicapper?”.

Arranger: Ungdomsgruppens
arbejdsgruppe.

Milgruppe: Unge med mus-
kelsvind 15-35 ér.

27.-29.10

ALS-brugerseminar, Skt.
Knudsborg. Tema endnu ikke
fastlagt.

Arranger: Medlemsservice.
Milgruppe: Alle medlemmer
med ALS og deres pirgrende.

2.-5.11.

Mellemgruppekursus, Dr.
Ferieby 1 Greni:

“Fordele og ulemper ved det at
modtage hjelp”.

Arranger: Arbejdsgruppen for
Mellemgruppen.

Milgruppe: Alle medlemmer
med en langsomt fremadskri-
dende muskelsvindsygdom 18-
45 ar.

3.-5.11.

Myasteni-@st, temaweekend
pa Bildseskov ved Slagelse.
Arranger: Myasteni-@st ar-
bejdsgruppen. i
Milgruppe: Alle medlemmer
med myasteni i Pstdanmark.

11,

Lokalgruppen Kebenhavn,
temadag pi Redovregard.
Emnet endnu ikke fastlagt.
Arrangor: Lokalgruppen
Kobenhavn,

Milgruppe: Medlemmer pé
Sjelland og Lolland-Falster.

24.-26.11.
Bernepasserafslutning, week-
end nar Arhus.

Arranger: Medlemsservice.
Milgruppe: Alle aktive frivil-
lige barnepassere — Muskelte-
rerne.

Vejlednings- og behandlingscentrets familiekurser

VB-centret holder drligt et antal familiekurser for personer med muskelsvind og deres pérorende.
Pi nogle af kurserne kan desuden deltage personer, som i det daglige arbejder med personer med muskelsvind (fysio-
og ergotevapeuter, skolelerere, hjelpere)
Kurserne foregdr altid i weekenderne, enten én dag eller over hele weekenden. Endags-kurserne vil vere landsdelsop-
delte, bvor vest er Fylland plus Fyn, og sst er det svrige Danmark. Weekendkurserne ev landsdekkende.

Kurserne er sammensat, si vi prover at dekke de stovste bebov — og programmet vil derfor variere fra dr til ir.
Kurserne er indbudte, dvs. der sendes invitationer ud til de personer, kurset henvender sig til. Alligevel bringes ber en
liste og kort beskrivelse af de kuyser, der arrangeres vesten af dret. Der kan vere nogle, som gerne vil bave datoerne i

god tid.

“kursusoversigt 1995

Huis der er noget, man er i tvivl om, kan man vinge til kursussekreter Jeanette Schneekloth Nielsen (Arbus) eller
ergoterapeut Inger Schroder (Brondby).

Endagskurser

22.4,

Ost: “Bruger — bjelper”. For
voksne og deres hjzlpere.
Hvordan er mulighederne for
at fa personhjzlp? Hvordan
finder man ud af rollen som
arbejdsgiver? Hvad kraver det
at vere en god hjzlper? Hvor-
dan sztter man grenser, og
kan man bevare et privatliv?
Hjzlpere kan deltage.

224,

Vest: “Bebandling af voksne”.
Behandling — hvad er det,
hvorfor er det nedvendigt?
Er der andre muligheder end
fysioterapi?

Behandlende fysioterapeuter
kan deltage.

29.4,

Vest: “Bedsteforeldredag”. For
bedsteforzldre til barn med
muskelsvind. Om sygdom-
mene, om arvelighed. Hvad
sker der med dremmen om at
blive bedsteforzldre, nir bar-
nebarnet har muskelsvind?
Hvordan oplever andre
bedsteforzldre situationen?

16.9.

Dst: “Familieliv, fritidsliv”.
Om at serge for, at der er
andet end muskelsvind og be-

handling i familiens dagligdag.

Om fritidsaktiviteter og om at
huske at have det sjovt sam-
men.

30.9.

Ost: “Siddestilling”. Om sidde-
stillingsprojektet. Om kere-
stolstyper, valg af kerestol og
tilpasning af szder.

Ergo- og fysioterapeuter kan
deltage.

28.10.

Vest: “Siddestilling”. Om sid-
destillingsprojektet. Om kare-
stolstyper, valg af kerestol og
tilpasning af seder.

Ergo- og fysioterapeuter kan
deltage.

29.10.

Vest: “Familieliv, fritidsiiv”.
Om at serge for, at der er
andet end muskelsvind og be-

handling i familiens dagligdag.

Onm fritidsaktiviteter og om at
huske at have det sjovt sam-
men. -

Weekend-kurser

19.- 21.5.
“Voksen-begynderkursus”.

For nydiagnostiserede voksne
og for voksne, som ikke tidli-
gere har veret pd familiekur-
sus.

P4 kurset gives en gennem-
gang af muskelsvindsygdom-
mene, behandling og arvelig-
hed. Der vil desuden blive talt
om hjzlpeforanstaltninger og
psykiske reaktioner.

11.-13.8.
“Borne-begynderkursus”.

For nydiagnosticerede boern
og deres familier.

Pa kurset gives en gennem-
gang af muskelsvindsygdom-
mene, behandling og arvelig-
hed. Der vil desuden blive talt

- om hjzlpeforanstaltninger og

psykiske reaktioner.
P4 kurset vil familiens sagsbe-
handler kunne deltage.

22.-24.9.

“Limb-girdle/Becker kursus”.
For personer med diagnoserne
Limb-girdle og Beckers mu-
skeldystrofi.

Kurset vil bl.a. indeholde en
gennemgang af sygdommene.
Der vil blive fokuseret pa den
nyeste viden om diagnostice-
ring og arvelighed.

29.-30.9.
“Skolestart”.
Kursus for bern i 1. klasse, og

~ for deres forzldre og lzrere.

P4 kurset vil deltagerne sam-

men lave et projekt, som giver

mulighed for at demonstrere
forskellige pedagogiske og
indleringsmassige metoder.

16.-19.11.

“Myastenikursus”.

Kursus for personer med
Myasthenia Gravis, deres
parsrende og fagfolk, som be-
skaftiger sig med myasteni i
deres arbejde. :
Kurset vil sandsynligvis blive
opdelt, sd nogle punkter speci-
elt henvender sig tl fagfolk,
mens andre er specielt hen-
vendt tl personer med mya-
steni og deres pirerende.
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender pafert abonnentens nye

adresse.

62585 "OHH L0t2 PEIq 19610594

szckly

- verdenskendt i hele
Danmark!

I vores 76 butikker er der

altid et stort udvalg i:

* Frisk frugt og gront

* Frisk kod

* Brod og kager fra eget
bageri

* Radio/TV

* Isenkram

* Tekstil til hele familien
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