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HVAD BYDER MAN UVENTEDE G/ESTER?

indhold

Forholdene pa vore hospitaler er bragt ned pa et helt uacceptabelt lavt niveau,
skriver Evald Krog efter en uhyggelig oplevelse pa Rigshospitalet.

KORT NYT

Stort underskud i DSI. Ukendte gerningsmend. Gadeteater i Fstland.

40 KN/T VAR NOK

Ringe sikkerhed for kerestolsbrugere i motorkeretejer.

DANMARK HAR EN FORERPOSITION

Lars Adam Rehof fir svar pd dltale i debatten om diskriminationsforbud.

MUSHOLM LIGE NU

Politikerne har lyttet — Fordrstegn — Rejsegilde i juni — Cacaogruppen.

HAVDE HUN BARE

V/ERET LIDT MERE SOD

En mor beretter om sin
reaktion, da legen stillede
datterens diagnose. Og lzgen
fortzller om rollen som den
onde budbringer.

Ny artikelserie om “Madet
med det offentlige”.

NETJOBBERNE

muskellidelse og ville komme i kerestol.”

Vi har besogt folkene pd adressen www.netjob.dk. En af dem har muskelsvind.

FOTO: KIRSTEN FICH PEDERSEN

BENZIN PA BILEN

Interview med klinisk diztist Ulla Finne om mad og muskelsvind.

ARBEJDE 0G MUSKELSVIND

Hvorfor ikke lade et
fikst lille hjzlpemiddel
klare grundkosten,
sporger Ulla Finne,
der gerne vil udbrede
brugen af sonde.

Tre underspgelser belyser erhvervsensker, erhvervserfaringer og virksomheders

holdninger. Vi bringer hovedresultaterne og en konklusion.

FOR MIG SOM MUSKELSVINDLER

Debat om etik og genterapi pi representantskabsmadet.

NEKROLOG
Jens Sohn er ded.

FLERE VARER PA HYLDEN

Fornyelse i Muskelsvindfondens koncertvirksomhed.
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Hvad byder man uventede gaster?

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

hagelige oplevelse at blive alvor-

F or kort tid siden fik jeg den ube-
ligt syg, mens jeg opholdt mig i

Kobenhavn. Derfor blev jeg akut med.

ambulance bragt til Rigshospitalet og
indlagt p& Respirationscenter Jst.

Mit ophold pa Rigshospitalet blev en
oplevelse for livet, men det kunne vere
blevet en oplevelse for daden.

Med centraliseringen af de to respira-
tionscentre pi Rigshospitalet og Arhus
Kommunehospital har det varet milet
at samle ekspertisen, si behandlingen
bliver af s3 hej kvalitet som muligt.
Men jeg m4 nok indremme, at kvalite-
ten lod meget tilbage at onske.

Afdelingen var overbelagt, og jeg blev
bl.a. henvist til en 4 personers stue med
2 meget syge mennesker, som kun var
adskilt fra hinanden og mig med et for-
hzng, og hvor man ellers mitte folge
med i hinandens geren og ikke mindst
laden hele dagnet. Doren ud til gangen
mitte ikke lukkes — for si kunne per-
sonalet ikke folge med i, om den ene
af mine medpatienters respirator kerte.
Det siger sig selv, at risikoen for at blive
rask-under de forhold er overskuelig.

Det skulle vise sig at veere vanskeligt
for mine hjelpere at overnatte pa afde-

lingen. I de forste dage fik hjzlperen en
seng ved min side, men derefter blev de
efter en lang og opslidende arbejdsdag
tilbudt en lenestol pa stuen eller en
madras pd gangen. Kun ved udmattende
forhand]jng og list fik jeg min seng pla-
ceret i patienternes opholdsstue, hvor
der var plads til en madras pa gulvet.
Netop pi en afdeling, der modtager
folk med muskelsvind eller andre
handicap, m4 der ganske enkelt vare
plads til, at man har hjzlpere med. Gad

- vide, hvad de egentlig ville have stillet

op, hvis jeg havde sendt mine hjzlpere
hjem? Naturligvis kunne man sige, at
jeg kom lidt uventet. Men p4 et hospi-
tal kommer der ofte uventede gaster,
og det er altsd ikke nok kun at byde
dem p4 en kop GEVALIA.

Mangelfuld behandling

Det herer med dl historien, at jeg pd
mindst ét punkt blev udsat for mangel-
fuld behandling, der i veerste fald kunne
have kostet mig livet. Fra indlzggelses-
tidspunktet om torsdagen til den efter-
felgende mandag blev der ikke taget een
eneste blodpreve pé trods af, at min til-
stand forvarredes. Alle funktioner var
s at sige ude af drift. Jeg fik ikke fast
fade, da jeg ikke kunne synke, og jeég
havde meget svaert ved at drikke.

Mandag morgen blev der taget blod-
prever som hastepraver. Hen pA efter-
middagen efterlyste jeg resultaterne af
proverne, som ikke var kommet, da
afdelingens printer endnu en gang viste
sig at vaere ude af drift. Ingen havde
taget initiativ til at efterforske, hvor
resultaterne blev af.

Det var knap si godt, da det viste sig,
at mit kaliumtal var dalet dramatisk,
hvilket i min situation var livstruende.
Kaliumproblemet blev behandlet, og
jeg genvandt s mange ressourcer, at
jeg dagen efter turde lade mig trans-
portere til Arhus.

Forskellen mellem liv og ded

Jeg leder ikke efter syndebukke. Det er
ikke afgerende, hvem der har ansvaret.
Men forholdene pa vore hospitaler er
efter min mening bragt ned pé et helt

uacceptabelt lavt niveau. Vi kan ikke
regne med at fi den behandling, vi har
brug for, og som nogle gange gor
forskellen imellem liv og ded. Vi ma
insistere pd, at de to respirationscentre
far tlstrekkelig kapacitet og bliver
forbeholdt folk med respirationspro-
blemer. Det skal bemerkes, at vi pa
Respiratonscenter Vest har fiet stillet
yderligere personale og sengekapacitet
1 udsigt her i foriret.

Til forsvar for personalet pa Respira-
tionscenter Jst mé det fremhaves, at
de arbejder under fuldstzndig urime-
lige forhold. Med-den nye struktur
under Hovedstadens Sygehusfzellesskab
fungerer Resplratlonscenter st og
Intensiv Afdeling mere som et lokalt
hospital, hvortil bl.a. alvorligt syge zldre
mennesker fra lokalomridet bliver ind-
lagt. Denne situation har mlndst to
uheldige konsekvenser.

For det forste er afdelingen konstant
overbelagt og betjenes af et nedslidt
personale, som totalt har mistet arbejds-
gleden. For det andet vil den rede
lampe ofte vere tendt, nir folk fra
Sjzlland og andre steder fir brug for
indleggelse. Dette undergraver den
ekspertise, som afdelingen med stor flid
har opbygget. Udenamtspatierne, som
endda har “penge med hjemmefra”, ma
blive vek. Dermed er den etablerede
model for en kompetent indsats for
folk med muskelsvind og andre med
lignende behov i fare for at blive tabt
pa gulvet.

Jeg mé indremme, at under de nu-
varende forhold p3 Respirationscenter
st vil jeg ikke fole mig specielt tryg
ved at blive indlagt dér igen. Skal jeg
alligevel sige noget positivt om mit
ophold pd Rigshospitalet er det, at jeg
pa egen krop fik en oplevelse, der ikke
efterlader nogen tvivl i mit sind om,
hvad jeg vil sls for i den kommende
tid. Og selvfelgelig tror jeg pa, at vi fir
problemerne last. w

i @
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Ukendte

gerningsmand

12-3rige Isak Houe, der har muskel-
svind, fik en grim oplevelse i februar,
da hans minicrosser en morgen ikke
stod pd sin faste opladhingsplads i cykel-
skuret. Den li i stedet et par hundrede
meter vk afbraendt af personer, som
havde efterladt nazistiske visitkort i
form af hagekors, SS-tegn og bog-
staverne DNSB, der er forkortelsen for
Danmarks National Socialistiske Be-
vagelse.

Isak bor i Stautrup, en forstad til
Arhus. Han og hans forldre var cho-
kerede over hendelsen, meén politiet
antager indtil videre, at der er tale om

en usedvanlig ondsindet drengestreg.
Der har ikke tidligere i Arhus eller
andre steder i landet varet rapporteret
om blot antydninger af nazistisk for-
telgelse af handicappede. Derimod har
enkelte handicappede i Tyskland de
senere dr veeret udsat for overfald af ny-
nazister.

Politiet i Arhus oplyser til Muskel-
kraft, at sagen ikke pd nogen mdde er
henlagt. Man leder stadig efter de
ukendte gerningsmand, men foler sig
ret overbevist om, at det er gemene
beller, der har veret pi spil. - jei

Stort underskud i

De Samvirkende Invalideorganisatio-
ner (DSI) har gkonomiske problemer.
1996 er endt i et underskud p4 henved
fire mio. kr., svarende-til en budget-
overskridelse pa ca. 40 procent. Under-
skuddet har forelebig tvunget DSI il
at afskedige fire ansatte og indfere en
stram skonomisk styring.

* “Men der er ingen grund til panik,”
siger sekretariatschef Lars Pedersen til
Muskelkraft. DSI er ikke p4 nogen
méde truet pa sin eksistens, og det for-
ventes, at gkonomien allerede rettes op
i lobet af 1997, oplyser han. Det sker
dog med kraftige besparelser pa bl.a.

administrationsudgifterne og tilskud-
det til DSI-amtsafdelingerne. Ogs3
DST’s internationale arbejde er sterke
beskaret.

Der er flere érsager til det store
underskud. DSI har modtaget ferre
tips- og lottopenge end forudset. Det
er gennem lengere tid ikke lykkedes at
udleje dele af den ejendom, som man
kebte for et par ir siden. Oprettelsen af
Invalideorganisationernes Brugerser-
vice, der pitog sig nogle af de opgaver,
der 131 det tidligere Bolig-, Motor- og
Hjzlpemiddeludvalget, har kostet
uventet mange penge. Desuden er den

Teater |

En gruppe i Muskelsvindfonden, Mus-
kul@st, har planer om at spille gade-
teater i Estland. Den 11 dage lange
turné, der skal afvikles i nert samarbej-
de med den estiske muskelsvindfore-
ning ELS, vil vise esterne (inklusive de
handicappede estere), at handicappede

ikke er “syge, uproduktive, inaktive,
belastende og halvdumme”, som det
hedder i Muskul@st’s projektbeskri-
velse. Den forkerte opfattelse er almin-
deligt forekommende, siger den esti-
ske muskelsvindforening, og planerne
om at pavirke holdninger med teater,

Isak Houe ved sin afbrendte minicrosser.
Gerningsmzndene havde efterladt

nazistiske visitkort.

DS

lobende gkonomistyring muligvis ikke
blevet tilstrzkkeligt tilpasset DSI’s
vakst gennem de senere 4r.

I januar besluttede DSIs forret-
ningsudvalg at nedsztte en intern
arbejdsgruppe for nermere at “fi ana-
lyseret og belyst hendelsesforlabet”
bag det store underskud. Arbejdsgrup-
pens udredning skal bl.a. give grund-
lag for en grundig information til DST’s
hovedbestyrelse, der mades i slutnin-
gen af april mined.

DSI har i dag ca. 20 ansatte og bud-
getterer med indtegter og udgifter pd
godt ni mio. kr i 1997. _joj

gader

show, fest, farver og kerestole i det esti-
ske bybillede er i hej grad blevet til
efter anske fra ELS.

Muskul@st har sagt en rekke fonde
om penge til turnéen, og det er endnu
uvist, om den kan finansieres.

L6/7 LIV TIISON ‘-\]




40 km/t var nok

MUSKELKRAFT 2/97 |c>°

AF JORGEN JEPPESEN

“en 29. maj 1996 sker ulykken.
Den 22-irige Jess Dahl Jensen,
der har muskelsvind, sidder i sin

fastspendte el-korestol, mens hjelpe-
ren bag rattet holder gje med de to for-
ankerende biler pd omfartsvejen ved
Blokhus. Den nzrmeste drejer af til
venstre, den anden fortsztter og trak-
ker s3 ind dl hejre — for uden varsel at
svinge ud igen. Crash!

Beslaget i vognbunden, der skal holde
den 125 kg tunge kerestol, losner sig.
Korestolens hejdeindstilling udleses
ogsi af kollisionen. Jess Dahl Jensen
slynges med hovedet forrest op i for-
ruden, der revner.

Hastigheden var lav. Kun cirka 40
km. i timen, men nok til alvorlige
kvestelser. Begge larben brekker, en
knaskal flekker, og knoglerne i venstre
fod knaekker pa kryds og tvers. Smerter
i hovedet og hele kroppen.

Smerter, som nu har fortaget sig
noget, men nzppe nogensinde vil for-
svinde helt. Her trekvart &r efter sam-
menstedet gor det stadig ondt, og hver
eftermiddag m3 Jess Dahl Jensen ned
og ligge et par timer for at hvile krop-
pen.

Hvad er forsvarligt?
Jess Dahl Jensens kvastelser ville have
varet mindre eller maske helt undgiet,
hvis han selv og hans kerestol havde
varet spendt bedre fast. Hvis fast-
spendingen havde levet op til de krav,
som gelder for almindelige person-
biler, hvor der er strenge krav il seders
og sikkerhedsselers fastgorelse og
styrke i tilfelde af kollisioner.
Problemet er, at der i dansk lov-
givning ikke stilles pracise sikkerheds-
krav til fastspending af kerestol og

kerestolsbruger. Det skal blot vare
“forsvarligt”, som det hedder i “Detail-
forskrifter for motorkeretojer”, der er
bilinspekterernes vejledning til god-
kendelse af handicapbiler.

Reelt er der tale om et gabende hul i
loven. Et hul, som betyder, at kare-
stolsbrugere har betydeligt ringere sik-
kerhed end de fleste andre trafikanter.

Falles EU-standarder
“Handicappede har helt ubestrideligt
serlige problemer med hensyn til sik-
kerheden, og is@r kerestolsbrugerne
har virkelig et problem,” siger ingenior
Per Frederiksen, der er kontorchef i
Ferdselsstyrelsen.

Per Frederiksen ser frem til den dag,
der i EU vedtages standardiserede sik-
kerhedsforskrifter pa omridet. Det ar-
bejde er faktisk i gang, idet Europa-
Kommissionen allerede har haft et
udkast til direktiv om indretning af
busser ude til hering. Udkastet rum-
mer afsnit om kerestoles fastspending.
Men hvor omfattende og pracise kra-
vene vil blive er uvist, ligesom det er
uklart, hvornidr et direktiv kan trede i
kraft. Per Frederiksens get er mindst
halvandet il to ér.

Fzlles standarder, som alle medlems-
lande er forpligtet til at overholde, vil
vere et stort fremskridt, men Per Fre-
deriksen siger samtidig, at “det nazppe
er realistisk, at handicappede vil kunne
opné samme sikkerbed som andre”.

Det er der flere grunde til. Dels er
der sarlige tekniske problemer for-
bundet med at fastspznde korestol og
kerestolsbruger uafthengigt af hinan-
den. Dels skal selve karestolen kunne
holde til ekstraordinart kraftige be-
lastninger. Og dels er mange handicap-

keretgjer busser af forskellige typer,
som har det problem il flles, at deres
grundkonstruktion er svagere i kolli-
sionsmessig sammenheng. De er
“kasse-konstruktioner”, som ikke har
et forparti, der kan absorbere kraft-
pavirkninger ved sammensted.
“Desuden er mange handicappede,
for eksempel personer med muskel-
svind, ikke si kropsligt stzrke som
andre. Ogsa det har betydning ved
ulykker,” siger Per Frederiksen.

Alle trzkker pa skulderen

Jes Dahls kerestol tog slemt skade af
sammenstedet. Hele stellet blev bgjet,
men nok si faretruende var det, at
hejdeindstillingen blev udlest. Kore-
stolen er af fabrikatet Roltec, som
mange med muskelsvind anvender.

Muskelkraft har spurgt firmaets
direktor, Martin Sendergaard, hvilket
ansvar kerestolsfabrikanten har for sik-
kerheden.

“Vi kan ikke lave om p3 vores pro-
dukter, for vi far en lovgivning. VA risi-
kerer en masse penge pd at udvikle
noget, som vi méske slet ikke kan bruge
alligevel,” siger Martin Sendergaard og
erkender ligeud, at “vi ved ikke, om det,
vi laver, er sikkerhedsmessigt godt nok”.

Han ser frem dl, at der i EU indferes
felles og obligatoriske sikkerhedsfor-
skrifter. Forskrifter, som principielt skal
gzlde allerede ved konstruktionen af
bilen; det er nemlig nadvendigt, at bil-
fabrikkerne ogsa tager hgjde for de
seerlige problemer med kerestole, siger
Martin Sendergaard.

“T gjebikket star alle'i virkeligheden
og trzkker pd skulderen af problemet.
Vi venter pi EU,” siger Martin Sender-
gaard.

Dansk lovgivning stiller ikke
precise sikkerbedskrav til
fastspending af korestol

og karestolsbruger.

Det gik ud over Jess Dabl fensen

Radgivning

Er der noget, som den enkelte kare-
stolsbruger selv kan gore for at hgjne
sin sikkerhed péd landevejen, ind til
myndigheder, fabrikanter og EU i
fellesskab har fastlagt forskrifter?

Kontorchef Per Frederiksen, Fard-
selsstyrelsen, siger, at der er private
virksomheder i autobranchen, som er
begyndt at arbejde “meget seriost” med
problemstillingerne. Et af dem er den
danske virksomhed Jany Scandinavia i
Frostrup. En virksomhed, hvis ridgiv-
ning ogsd konsulent Leif Sinius i
Hjzlpemiddelinstituttet anbefaler.

Jany Scandinavia har udviklet et
sikaldt sikkerbedssede med integrerede
3-punkt seler, suppleret med en serlig
stalskinne, der fastgores i et forsterk-
ningsset under vognbunden. Virksom-
heden hevder, at systemet opfylder
“alle kommende EU-direktiver”.

Jany Scandinavia og Mercedes-Benz
Danmark A/S samarbejder om pro-
duktet og reklamerer med, at de kan
levere “den eneste bus herhjemme med
testede 3-punkt sikkerhedssele-forank-
ringer til alle passagerer — ogsi kere-
stolsbrugere”. Karestol og bruger fast-
spendes med et sakaldt “crash-testet
bespendingssystem”, som fastgores i
gulvskinnen samt til et testet skulder-
beslag, der monteres i vinduesrammen.

“Denne losning medferer, at ogsé
korestolsbrugerne nu for forste gang
kan forsynes med en godkendt 3-punkt
sele og dermed sikres pé lige fod med
alle andre passagerer,” lover de to virk-
somheder. [ ]

Jess Dahl Jensen blev slynget op i forruden, der revnede.

i |

Begge lirben brekkede, en knzsk
knoglerne i venstre fod knzkkede pi kryds og tvers.

al flekkede, og

Hjemkomst fra hospitalet. Jess Dahl Jensen (tv)

har stadig trekvart ir efter sammenstadet smerter,

som nzppe nogensinde vil forsvinde helt.

Hver eftermiddag ma han ned og ligge et
par timer for at hvile kroppen.

o
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Replik til Rehof

I sidste nummer af Muskelkraft kri-
tiserede juristen Lars Adam Rebof i
artiklen “Danmark bor indtage en
forerposition” den danske handicap-
bevegelse og regeringen for ikke at
kreve et diskriminationsforbud ved-
rerende bl.a. bandicap indfort i EU-
retten.

Rehof skrev, at de danske handicap-
organisationer “har bidtil indtaget
det for mig uforstielige synspunkt, at
man tkke ville arbejde for en egentlig
lovgivning om: bandicappedes mindste-
rettigheder”. Han argumenterede for,
at en udvidelse af artikel 6 i Trakta-
ten om Det europeiske Fellesskab
“md antages at fd overordentlig stor
betydning, sifremt EF-domstolen er
villig til at anlegge de samme effek-
tivitetsbetragtninger, som i gurigt er
blever anlagt, ndr det gelder natio-
nalitets- og konsdiskrimination”. Og
han konkluderede, at det er vanske=
ligt at se, “bvilke sagligt forsvarlige
bensyn dev kan anfores imod at stotte
et genevelt diskriminationsforbud i
EU-retten”.

Muskelkraft har bedt sekretariats-
chef i Det Centrale Handicaprid,
Mogens Wiederbolt, kormmentere Lars
Adam Rebofs synspunkter.

Danmark hatr
en forerposition

Om modviljen overfor ser- og antidiskriminationslovgivning

AF MOGENS WIEDERHOLT

a krisen i det tidligere Jugosla-

vien var pd sit hojeste, befandt

Tyskland sig pludselig i et uund-
vigeligt dilemma: Skulle man fastholde
efterkrigsprincippet om, at tyske sol-
dater ikke ma optrzede pd fremmed
jord, eller skulle man bidrage til den
europeaiske solidaritet ved at sende sol-
dater til den fredsbevarende FN-styrke
i Bosnien?

En ubehagelig sag. Og hvad gjorde

man? Den tyske forbundsdag sendte |

aben videre tl Forfatningsdomstolen.

Eksemplet er efter min opfattelse et
af den nyere tids mest igjnefaldende
eksempler pa politisk forflygtigelse. Af
skrek for velgerne, af mistillid til det
politiske system, i skyggen af de store
ideologiers sammenbrud, synes der at
udvikle sig en trang til at sege nye ab-
solutte referenter, som man kan legge
sin skeebne i henderne pa. Af skrzk for
at treeffe ubehagelige afgorelser trans-
formeres klare politiske problemstil-
linger til juridiske problemstillinger.

Det kan synes en dramatisk parallel
at trekke, men eksemplet illustrerer
ikke desto mindre meget przcist den
udvikling, som Det Centrale Handicap-
rdd og de danske handicaporganisatio-
ner ikke vil vere offer for. Handicap-
pedes stilling i samfundet skal ikke
gores til en juridisk diskurs om lov-
feestede serrettigheder, som afgores af
domistolene.

Handicappedes stilling skal forblive
en politisk diskurs, som indgér i den al-
mindelige politiske dialog pa niveau

med alle andre interesser i samfundet.
Handicappede vil ud af offerrollen til
fordel for en langt mere offensiv rolle,
hvor der ikke alene er plads til at dis-
kutere antidiskrimination, men ogs er
plads til at tale om reel ligestilling og
lige muligheder.

Strategier pa kollisionskurs

I dette blads foregiende nummer an-
befaler Lars Adam Rehof en anden
strategi end den ovenfor skitserede.
Rehof siger, at han ikke kan forst3
handicaporganisationernes holdning.
Hvorfor vil handicappede ikke vere
med i den samlede flok af diskrimina-
tionstruede grupper, der ansker lov-
givning 1 EU-regi? Hvorfor vil vi ikke
vare med til at forbedre den eksiste-
rende, utilfredsstillende retstilstand,
sporger han?

Jeg er naturligvis helt enig med Lars
Adam Rehof i, at handicappede udszt-
tes for diskrimination, og at vi langt fra
har hverken formel endsige reel lige-
stilling mellem handicappede og ikke-
handicappede. Men jeg er grund-
leggende uenig i hans syn pa, hvilken
type verktoj, der er nedvendig for at
forandre denne tilstand.

Nar Det Centrale Handicaprid har
indtaget en anden position end den,
Lars Adam Rehof anser for “den rig-
tige”, s er det ikke udtryk for en eller
anden fodslebende naivitet. Jeg mener
faktisk, det er udtryk for en serios og
dybtgiende analyse, som har fort os til
et andet strategivalg end det, Lars
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Adam Rehof argumenterer for. Det
Centrale Handicaprid og de danske
handicaporganisationer deler ganske
enkelt ikke Lars Adam Rehofs retsop-
timistiske synspunkt.

Tvetydige erfaringer med
rettighedsstrategi
Diskriminatonsbekampelsens forerfelt
bestér ikke af lande eller organisatio-
ner, der benytter sig af rettighedslov-
givning og generelle antidiskriminati-
onsbestemmelser.

For det forste er strategier ikke uni-
verselle, men regionale og bygger pd
en minutigs analyse af regionale politi-
ske, administrative og kulturelle vilkar.
For det andet viser erfaringer fra de
lande, der er giet rettighedsvejen et alt
andet end entydigt positivt billede.

Nir den danske model, der bygger
pd politisk konsensus, samarbejde og
dialog, samtidig kan fremvise gode re-
sultater, er der ingen grund til at skylle
barnet ud med badevandet.

Ser vi pa de lande - og her tenker
jeg forst og fremmest pd USA — som
har lang erfaring med s@rrettigheds-
strategien, ser vi et meget sammensat
billede. Og hvis vi ser rigtigt efter, ser
vi et spirende alternativ til serrettig-
hedsstrategien.

Som et af de mest retsliggjorte sam-
fund (England er et andet godt eksem-
pel) har USA ved hjzlp af rettigheds-
strategien uden held sggt at overvinde
sivel kensdiskrimination som polarise-
ring af de mange etniske grupper. Be-
strebelser fra bl.a. de sorte amerikane-
res borgerrettighedsbevegelser og
kvindebevagelserne har ikke skabt de
onskede resultater. Forestillingen om
det amerikanske samfund som én stor
smeltedigel, hvor etniske minoriteter
smeltes sammen tl ét folk har vist sig at
veere en illusion.

Det betyder ikke nedvendigvis, at
retsliggerelsen har ansvaret for polari-
seringen, men retsliggorelsen har sa af-
gjort ikke veret i stand til at sla bro

over polariseringen. P4 trods af de
stzrke bevaegelsers store indsats er
USA stadig et raceopdelt samfund og
et samfund, hvor kennene stadig ikke
er ligestillet.

Det mé den danske kvindebevagelse
kunne genkende. P4 trods af de lovgiv-
ningsinitiativer, vi har set pa det kvinde-
politiske omréde, sd har det ikke afhjul-
pet centrale ligestillingsproblemer som
ligelen, rekruttering til ledersdllinger,
m.v.

Vaccinationsprincippet
Rettighedsstrategiens manglende re-
sultater skyldes i hej grad en indbyg-
get selvmodsigelse i selve strategien.
Lidt firkantet sagt forseger strategien
at bekempe én form for segregering
ved hjelp af en anden form for segre-
gering. Man kunne kalde det vaccina-
tionsprincippet: Med ondt skal ondt
fordrives.

Men problemet er bare — som man
af og til ser det med vaccinationer — at
det, der var tenkt som en forsvarsme-
kanisme, vender sig mod patienten selv.

Ved at etablere serlige rettigheder til
bestemte befolkningsgrupper fasthol-
der man reservat-tenkningen. I stedet
for at mindske klaften mellem forskel-
lige befolkningsgrupper formaliserer
man forskellen. I stedet for at befordre
forestillingen om samfundsmzessig so-
lidaritet risikerer man at etablere en
rettighedskrig, hvor minoriteterne for-
skanser sig bag et palisadeverk af
serlige rettigheder. En konstruktion,
som ndede sit hejdepunkt i USA, da
hojesteret definerede et amerikansk
statsborgerskab som “retten til at have
rettigheder”.

Skyttegravskrig eller dialog

Konsekvensen er, at mine individuelle
rettigheder bliver det centrale. Hensy-
net tl fellesskabet og forstdelsen for,
hvad der tjener helheden bedst, er vek.
Konsensustenkningen og dialogen op-
gives til fordel for en ekstremt indivi-

dualistisk vej, der miske nok skaber en
indbyrdes samheorighed med den ret-
tighedsgruppe, man tilharer, men ikke
nogen samherighed eller dialog med
fellesskabet.

Resultatet er en skyttegravskrig hen-
lagt til domstolene. Slaget udkempes
mellem rettigheds-stammer, der slir
hinanden i hovedet med hver sit ret-
tighedsszt.

Til forsvar for den amerikanske ret-
tighedslovgivning pa handicapomradet
(ADA-lovgivningen) er det blevet frem-
fart, at mange amerikanske handicap-
pede oplever, at loven har givet dem
deres verdighed tilbage. Det er givet-
vis bade rigtigt og meget forstieligt. I
et samfund hvor verdighed og sam-
fundsmessig accept netop er forbun-
det med det at veere tilknyttet en rettig-
hedsgruppe — ja hvor statsborgerskabet
ligefrem defineres som retten til ret-
tigheder — er det naturligvis identitets-
givende at blive defineret som en
gruppe med s@rlige rettigheder.

Men det er langt fra ensbetydende
med, at der skabes dialog og resultater,
som fir myndigheder og enkeltperso-
ner til at 2ndre holdninger og adferd.
Og det er forst og fremmest langt fra
ensbetydende med, at modellen vil
have nogen som helst effekt — heller
ikke identtetsskabende — i mere homo-
gene samfund som de europziske og
skandinaviske.

Her er lejrtenkningen mindre ud-
praeget end i USA. Vi har ikke tradi-
tion for at tildele enkelte grupperinger
serrettigheder med det formal at ba-
lancere sociale konflikter. I Danmark

— og de ovrige nordiske lande — har vi

tradition for at afbalancere sociale kon-
flikter gennem en samfundsmassig for-
delingspolitik, reguleret via en solida-
risk skattefinansieret velferdsmodel.
At skifte strategi er ikke blot et
sporgsmél om at hive nogle hidtil
ubrugte varktejer op af varktajskas-
sen. Der vil i givet fald vere tale om et
gennemgribende ideologiskift.

| opposition til rettighedsstrategien
Derfor er det gledeligt, at rettigheds-
trenden har fiet et modspil. Oppositi-
onen manifesterer sig bl.a. i fornyet
brug af begrebet mainstreaming, der
frit oversat betyder at gore noget til en
del af hovedstremmen.

Begrebet er udtryk for ensket om, at
det uszdvanlige bliver en del af det
seedvanlige.

Ideen om mainstreaming stammer
fra 1960’ernes diskussion i USA om in-
tegration af handicappede elever i det
almindelige skolesystem. Relancerin-
gen af begrebet kan tilskrives de sorte
amerikaneres borgerrettighedsbevaeg-

elser og kvindebevagelser, hvis mang-
lende resultater har fort tl en strate-
gisk nyorientering. Begrebet mainstre-
aming “genbruges” nu i opposition til
den hidtidige rettighedsorienterede
strategi. Mainstreaming er en modpol
til segregering og isolering af det frem-
medartede i egne szrlige reservater.
Begrebet mainstreaming rummer si-
ledes mange af de elementer, som har
veret den danske position over en
arrekke. Fra dansk side har synspunk-
tet netop vzret: Det almindelige skal
gores sd bredt og fleksibelt, at det kan
rumme det sregne som en naturlig og
integreret del af det almindelige. Han-

Mogens Wiederholt: “Ved at etablere
serlige rettigheder til bestemte befolk-
ningsgrupper fastholder man reservat-
tenkningen. I stedet for at mindske klaften
mellem forskellige befolkningsgrupper for-

maliserer man forskellen.”

dicappede vil fzerdes ad de brede bou-
levarder — ikke henvises til sidegader
og blindgyder.

Fra dansk side understreges igen og
igen, at mainstreamlesninger skal fore-
trekkes frem for s@rordninger og spe-
ciallasninger. Handicappedes ligebe-
handlingsproblemer loses ikke ved
dlbagevenden til tidligere tiders s@rbe-
handling.

Derfor kan den nye interesse for be-
grebet mainstreaming kun opfattes
som en begyndende erkendelse af, at
rettighedsstrategien ikke er tilstraekke-
lig, fordi den alt for let blot forer til
tomme, symbolske rettigheder uden
folkelig og politisk forankring. Inter-
essen for mainstreaming er udtryk for
en spirende erkendelse af, at handicap-
spargsmal ikke forst og fremmest er ju-
ridiske sporgsmal, men langt mere
komplekse politiske spergsmil, som ma
veere underlagt den almindelige politi-
ske proces.

Det er forklaringen p4, at Det Cen-
trale Handicaprid har ensket en poli-
tisk tilkendegivelse fra EU — ikke en
juridisk tilkendegivelse. Det er forkla-
ringen pd, at Det Centrale Handica-
prad har ensket et europzisk dialog-
forum i form af et europzisk
handicaprid, ikke en ret il at fare juri-
diske processer ved EF-domstolen.

Den danske position er ikke udtryk
for uoplyst gammeldagshed. Den dan-
ske position er tvertimod netop den
forerposition, som Rehof efterlyser. m

Mogens Wiederbolt ev sekvetariatschef i
Det Centrale Handicaprid.

Ordforklaringer

referenter: referencerammer,
instanser

transformeres: omdannes
diskurs: sag, sammenhzng
konsensus: samstemmighed
segregering: adskillelse
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MUSHOLM
lige nu

Politikerne
har lyttet

Alt tyder nu pd, at Arbejdsmarkedets Feriefond kan holde det, den
oprindeligt har lovet Muskelsvindfonden: Nemlig at finansiere 70
procent af alle etaper af Musholm Bugt Feriecenter. I hvert fald har
regeringen praciseret sine fremtidsplaner for Arbejdsmarkedets
Feriefond, og i et brev til Muskelsvindfonden givet garanter for, at
der ikke reres ved feriefonden for tidligst i 1999. Det har med
andre ord hjulpet, at Muskelsvindfonden har henvendt sig direkte
til politikerne pa Christiansborg.

“Vi har fiet mange positive tilkendegivelser fra de politiske par-
tier, og de har udtryke forstielse for vores situation. Det er glede-
ligt, at forstielsen ogsé er omsat til konkrete garantier,” siger
Muskelsvindfondens direktar Mette Bock.

Problemet for byggeriet af Musholm opstod, da finansloven for
1997 blev vedtaget. Som en del af loven blev det besluttet at over-
tore 100 mill. kr. fra Arbejdsmarkedets Feriefond til staten for at fi-
nansiere dele af finansloven. Beslutningen gjaldt 1997, men der
blev samtidig nedsat et udvalg, der har fiet til opgave at komme
med forslag til ndringer af ferieloven. Hermed er der fra politisk
side lagt op til, at Arbejdsmarkedets Feriefond vil fi &ndret sit
fremtidige indtegtsgrundlag betydeligt — méske endda miste
hovedparten af sine indtegter. ‘

Netop disse politiske meldinger fik feriefonden til at stoppe op,
og dermed blev der skabt tvivl om grundlaget for at bygge ferie-
centret feerdigt.

Men med de politiske garantier fra finansminister Mogens
Lykketoft er byggeriet tilbage p4 rette spor. Opgaven for Muskel-
svindfonden er nu i nert samarbejde med feriefonden at finde frem
til en finansieringsplan for de sidste etaper af feriecentret. Planen
skal bygge pa en realistsk tidsplan, og det vil sige, at finansieringen
formentlig kommer til at reekke ud over 1999. Belert af erfarin-
gerne er malet for finansieringsplanen denne gang at fi en konkret
reservation af penge til byggeriet og ikke blot positive meldinger og

forhandstilsagn.

En lun sommerdag med hej, bld him-
mel, fugleflgjt og en let brise — sidan
skulle det gerne vere i begyndelsen af
juni, ndr Muskelsvindfonden inviterer
til rejsegilde pd Musholm Bugt Ferie-
center.

Uanset vejret stir det dog fast, at
rejsegildet skal fejres, nir fellesbyg-

ningen i feriecentret er kommet under
tag. Det sker i begyndelsen af juni -
helt pracist hvilken dag festlighederne
foregir, vil fremg3 af neeste nummer af
Muskelkraft.

Rejsegildet er forst og fremmest
hindvarkernes fest, men alle medlem-
mer af Muskelsvindfonden, medarbej-

DET ENL DB nNEMT
Wokt. Murd THEEK
—RARE ET Ko /b /

Det hjalp, at Muskelsvindfonden henvendte sig

direkte til politikerne pa Christiansborg.

derne og nogle af de sponsorer, der har
ydet skonomisk stette til byggeriet,
skal ikke snydes for festligheden. Der-
for bliver dagen en slags dbent-hus-ar-
rangement, hvor alle interesserede far
chancen for selv at se, hvordan ferie-
boligerne kommer til at tage sig ud i
landskabet.

Byggepladsen i slutningen af februar:

MUSHOLM
lige nu

“Trzskelet-veggene” er klar dl at blive

rejst pa de fire forste boliger.

Forarstegn
| hyggeriet

Fordret er pa vej at domme efter lerkens sang og hindverkernes
flgjten. Det er altid gode tegn — ogsé for byggeriet af feriecentret
ved Musholm. Nattefrosten er efterhnden et overstiet kapitel, sd
der bliver formentlig ikke l2ngere brug for at dekke jorden med
vintermatter.

“Byggemessigt gir alt efter planen. Og nu er det ogsi ved at
ligne noget, dér hvor vi er lengst,” lyder det fra projektleder Tor-
ben Holm. Han hentyder til, at de forste fire huse nu ogs /igner
huse. De ferdigstobte baderumselementer, der er blevet sejlet til
Musholm fra Bornholm, er stillet op, “traskelet-veggene” er rejst,
og siden er de blevet bekledt med sikaldte vaegskiver af thujatre.
Til sidst er de fire huse blevet lukket foroven med tagkassetter.

De neste opgaver, hindverkerne gir igang med her i marts, er
at isolere réhusene, opsatte indervegge og stebe nyt gulv.

De ovrige 13 ferielejligheder, fem villaer og fzllesbygningen
bygges pd samme mdde, men er tidsmessigt forskudt. Det vil sige,
at de ovrige ferielejligheder har fiet stobt fundamenter, og forst
derefter skal treeskeletterne til rahusene bygges op. Gravearbejdet
til felleshuset begynder i labet af marts, mens sidste del af bygge-
riet bliver de fem fritliggende villaer. Her begynder udgravningen
til fundamenter forst engang i april.

|
|
|
|

“Cacaogruppen”

En lille flok medlemmer af Muskel-
svindfonden er gdet aktivt ind i arbej-
det for at skaffe penge til Musholm.
Den lille flok, der holder til i Arhus,
kalder sig “Cacaogruppen”, fordi de til
farste mede var inviteret til cacao og
hjemmebagte boller hos landsformand
Evald Krog i Ajstrup. Gruppen har
indtil nu holdt et par meder, som
primert har handlet om at f3 idéer til
lokale aktiviteter.

Initiativet til “Cacaogruppen” er

taget af Evald Krog, men meningen er,
at gruppen skal vzre selvstyrende.
Milet er, at der i hele landet skal op-
rettes flere af den slags grupper, som
alle arbejder ud fra samme formil:
» at skaffe penge 6l Musholm-projektet
» at promovere det kommende ferie-
center
e at engagere og inddrage medlemmer
1 Musholm-projektet.
P3 de forste moder er der ukritisk
blevet kastet en masse idéer pi bordet.

Det er ikke 6l at se det, men

“tirnet” i midten af huset er

den ferdigstobte baderums-
kerne i ferieboligen. |

Naste fase har veret at konkretisere

idéerne og prioritere, hvilke projekter
der kan realiseres. Siden skal der fin-
des frivillige til hvert projekt.

Endnu ensker gruppen ikke at af-
slore, hvilke idéer de arbejder videre
med. Kun at der kan blive tale om sével
store som smi lokale aktiviteter og
arrangementer, der formentlig forst vil
blive gennemfort i 1998.

[
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Havde hun bare
varet lidt mere sod

Susanne Ladefoged savnede medmenneskelighed fra legens

side, da datteven Mia fik konstateret muskelsvind

Madet med det offentlige

Det er med blandede falelser, de
fleste foreldre kommer tet pi
det offentlige system, nir de fir
et barn med muskelsvind. De
bltver pludselig afbengige af et
“system”, som de mdske aldrig
tidligere bar baft brug for. For
mange foreldre er det svert at
acceptere, at de md soge andre
menneskers hjelp, og de skal
venne sig til at samarbejde med
flere forskellige fagpersoner, der
alle bar en mening om deres
barn. .
Muskelkraft vil i de kom- e
mende numre tage fat i denne
problemstilling, men ikke kun
fokusere pi foreldre til muskel-
svindborn. Ogsi voksne, som i en
seneve alder fdr muskelsvind og
pé samme made som bornene
koynmner tet pd det offentlige.

I dette nummer- af Muskel-
kraft bar vi talt med en mor til
en pige med muskelsvind. Hun
forteller om omstendighederne
og reaktionen, da bun og bendes

“Vi gor alt, hvad vi overhovedet kan for Mia. Hun er si god, og
hun giver os si meget glede,” siger Susanne Ladefoged.

mand fik dattevens diagnose. Vi

har ogsd talt med den lege, som

stillede diagnosen. “Teg vrelede et helt ir, det skal ikke

Vi vil gerne bringe flere vere nogen hemmelighed. Jeg var kon- 17

artikler i Muskelkraft om dette stant ked af det. Det var Henrik helt

emne, og vi vil derfor opfordre sikkert ogsd, men mand er anderledes. 5

lesere til at henvende sig til Han korte et par timer og havde det s3 é

Muskelkrafis redaktion og for- bedre, ndr han kom hjem. Men det har é

telle os om deres oplevelser og . varet en hird periode.” IR
erfaringer AF JANE W, SCHELDE Susanne Ladefoged, mor til Mia pi ¥

i FoTO:TOMMYVERTNG 3 1/2 4r, der har spinal muskelatrofi  »




type 11, sidder ved spisebordet i villaen
i Nordsjelland og fortzller. Det er
torsdag formiddag - én af Susanne
Ladefogeds to ugentlige fridage fra
damelingeri-butikken i Helsingor, som
hun ejer. Familien bor i et stort et-
plans hus pa en lukket villavej i Snek-
kersten.

“Nu har vi fint accepteret det. I dag
er det nzsten mest Henrik, der gir op
i Mias sygdom og genteknologi og alt
det dér. Jeg har det mere sidan, at nu
har hun den sygdom... Bare hun ikke
er syg af lungebetendelse, si er jeg
faktisk meget, meget glad. Hun er jo
en dejlig unge. Henrik tror og vil tro
p4, at hun bliver helbredt en dag. Det
gar han utroligt meget op i. Jeg ter nok
ikke rigtigt tro pd det. S4 bliver man
bare si skuffet, ikke?”

I det abne kokkenrum er der dzekket
op med the og hjemmebagte boller.

foged: “Kaninerne lugtede ikke just af
Bamseline.”

Mads er blevet ferdig med sin bolle,
har terret fingrene og gér ind p3 sit
varelse for at lege. Han fir lov at tage
Julle med, sd fuglen kan flyve frit rundt
inde pa varelset, mens han leger. Det
kan han vist godt lide.

Bedsteforzldre fik beskeden

“Han er en god dreng — hensynsfuld
og hjelpsom over for sin sester,” for-
klarer Susanne Ladefoged, da han er
gdet. “Men det var da ogsd hirdt for
ham, da alt det med Mias sygdom be-
gyndte. Han var kun 3 1/2 3r”

Da Mia var fem méneder gammel,
stoppede hendes fysiske udvikling.
Familien havde fat i sundhedsplejerske
og leger, men de mente ikke, at der var
noget galt. Mia havde bare glemt, at
hun havde nogle ben, sagde de.

Co
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Mias far har konstrueret en elektrisk kondicykel, hvor hun dagligt trzner.
Til hgjre Mias storebror Mads.

Storebror Mads pé 6 4r er ogsa hjemme.
Han har fiet en “pjekkedag” fra berne-
haven og er allerede géet i gang med
bollerne. Mia er i barnehave, og far,
Henrik Hjertstedt, er pa arbejde.

Der er stille i huset, kun undulaten
“Julle” stgjer, ndr han rumsterer i sit

bur. Til gengzld sviner og lugter han

ikke s& meget, som de kaniner, familien
havde for, fortzller Susanne Lade-

Der gik nogle méneder mere, men
da situationen stadig var den samme,
blev Mia henvist til Hillered Sygehus,
hvor familien regnede med, at hun bare
skulle have noget fysioterapi for at
komme igang med at bruge benene.

“Det var si uheldigt, for Henrik og
jeg var pd en lille skiferie pa det tids-
punke. S3 det var faktdisk mine forzldre,
det gik ud over i forste omgang. De

kom op til sygehuset med Mia, hvor
hun blev undersogt af legen i fem-ti
minutter. Hun - legen — sagde ikke
rigtigt noget, men kaldte pid nogle
lzzgestuderende og bad dem undersoge
Mia og bagefter stille diagnosen. Mine
forzldre var helt chokerede. Diagnosen
— hvad var nu det for noget? Bagefter
gav hun mine forzldre besked om, at
der var noget grueligt galt med Mias
muskler. Det var ikke muskelsvind, for
det ramte kun drenge, sagde hun. Men
Mia skulle igennem flere undersagel-
ser. Men jeg bar faktisk allerede diag-
nosen, sagde legen til mine forldre.
De fik den dog ikke at vide.”

14 dage efter fik Susanne Ladefoged
og Henrik Hjertstedt en tid hos lzgen.
Susanne kan tydeligt huske fornem-
melsen, da de var pa vej derop. Hun
var rystende nerves, men tenkte hele
tiden: Det kan ikke vare rigtigt. Vores
lille pige er ikke syg. De tager fejl.

Men hos legen fik de kort og
kontant besked: Mia havde en muskel-
lidelse, hun ville ikke vokse fra syg-
dommen, og hun ville komme i kare-
stol.

“Og sé sagde legen, at vi ikke skulle
tage det s tungt, for hvis vi ville have
flere bern, kunne vi altid f3 foretaget
en fosterundersogelse. Ikke tage det s3
tungt... og flere born! Det var ikke lige
det, det drejede sig om.”

Et knus havde maske hjulpet

Medet med lzgen var i februar, Uden
tor kontorets vindue var et stort tra
dzkket af et tykt lag sne. Susanne og
Henrik spurgte ikke ret meget. De
kiggede bare pd hinanden og kunne
ikke forsta, at det, leegen sagde, var rig-
tigt. De “bred ikke sammen” under
modet, som Susanne udtrykker det.
Reaktionen kom farst ude i elevatoren,
hvor tirerne fik frit lob.

“Jeg ville onske, hun havde veret lidt
mere sgd — lidt mere medmenneskelig.
Trostet os lidt, rert os pd armen eller
sagt, at det var synd for os. Hun var
bare si hird, som om hun havde ladet
sit hjerte blive hjemme,” siger Susanne
og kan ikke lade vere med at sammen-
ligne med reaktionen hos hendes egen
lege. Dér fik hun et stort knus.

“Miske havde det hjulpet mig lidt,
hvis hun havde gjort det samme, selv
om hun var et vildfremmed menneske”

- ".'_.l.—.‘-g -

= 4-

I dagligdagen tznker Susanne Ladefoged ikke p4, at datteren har muskelsvind, men accepten

bliver ind imellem sat pi en hird preve, f.eks. nir Mia skal have nye hjelpemidler.

Ogsé andre ting kunne have varet
med til at gore situationen bedre, har
Susanne tenkt pd sidenhen.

“Hun skulle ikke have givet os diag-
nosen si hurtigt. Alle undersogelserne
var jo ikke faerdige. Hun skulle have
sagt noget med, at “meget tyder pa...”
og sidan noget. Hun skulle have
pakket det lidt mere ind — eller mdske
fortalt os det over et par gange. Det
andet var alt for hirdt og kontant.”

Susanne husker, at bide Henrik og
hun var helt chokerede, da de kom ud
fra legens kontor. Hun kan slet ikke
huske, hvordan de kom hjem fra syge-
huset eller fik lavet aftensmad ul
bernene.

“Det havde nok veret en god idé,
hvis der havde siddet en psykolog
parat, da vi kom ud fra samtalen med
lzegen. Lagen fortalte os godt nok, at vi
kunne fi psykologhjelp, men der var
aldrig nogen, der kontaktede os og
fulgte op pa det. Det var svert selv at
tage initiativet til at ringe til psyko-
logen, vi folte nok ikke, at vi havde
brug for en. Jeg ved heller ikke, om en
psykolog kunne have hjulpet mig hur-
tigere igennem krisen.”

En lettelse at fa diagnosen

Den efterfolgende periode var meget
turbulent. Lagen havde fortalt dem, at
Mia var alvorligt syg. Resultatet af den
neste prove — en elektromyografi, som
maler den elektriske aktivitet i musk-
lerne — var helt normal, si det tydede
pd, at Mia ikke fejlede noget. Men der

skete stadig intet i hendes udvikling.
Da hun var et 4r, blev hun derfor
henvist til Rigshospitalet, hvor fami-
lien fik besked om, at Mia havde en
eller anden form for muskellidelse.
Forst efter at der var taget en muskel-
biopsi, blev den endelige diagnose
stillet: Spinal muskelatrofi type II. Da
var Mia halvandet 4r.

“Pa det tidspunkt var det nesten en
lettelse at fi diagnosen. Selv om vi
hibede til det sidste, at der ikke var
noget galt, var vi alligevel mere forbe-
redt. Og si beted det ogsd noget, hvor-
dan legen pa Rigshospitalet fortalte os
det. Man kunne marke, at han havde
det darligt med at skulle give os beske-
den”

Rart at mgde andre familier

I dag har familien Ladefoged / Hjert-
stedt kontakt ¢l andre familier i samme
situation. Det er Susanne glad for, og
nir hun tenker tilbage pd de sidste to
ar, ville det have varet rart at have haft
det noget tidligere i forlebet. Men
ingen fortalte dem om Muskelsvind-
fonden eller henviste til andre forzldre
med muskelsvindbern.

“Miske ville vi heller ikke have taget
imod det dengang,” siger Susanne og
tenker nermere efter. “Vi villé nok
have spurgt os selv, om det nu ogsé var
nodvendigt. Alting ville lige pludselig
komme for tet pi, tror jeg, og det
havde vi ikke lyst til dengang.”

I dag mener Susanne Ladefoged, at
det har betydet meget for hendes

accept at opleve andre bern med mus-
kelsvind og iser se en pige, der er lidt
@ldre end Mia og med den samme syg-
dom, klare sig godt. Men selv om hun
accepterer, er der alligevel perioder,
hvor hun bliver sat pd en hérd prove.
Det galder, ndr hun tenker pi Mias
fremtid og sin egen, eller nir Mia skal
have nye hjzlpemidler. F.eks. da hun
skulle have el-kerestol og senere et
CPAP-apparat.

“Der gik nok et halvt 3r, fra fysio-
terapeuten sagde, at Mia skulle have
kerestol, til hun fik en. Jeg kunne ikke
lide det. Hun var s lille, og vi kunne da
godt bere hende lidt endnu. Da hun
endelig fik kerestolen hjem i stuen, var
hun lykkelig og fandt meget hurtigt ud
af, hvordan den fungerede. Min forste
reaktion var: Skal den vaere i mit hjem!
Men nu er den her, og s er det fuld-
stendig ligegyldig, hvordan den ser
ud” -

Susanne husker ogsd forste gang,
Mia korte en tur i kerestolen uden for
huset.

Forzldrene krob nermest hen ad for-
tovet, fordi folk stoppede op og kiggede.

“Mange af naboernes reaktion var:
“Gud, vi vidste ikke, at I havde et han-
dicappet barn.” Det er jo ikke noget,
man sidan gir og fortzller dem, der
bor lidt lengere nede ad vejen.”

Gor alt for at hjzlpe Mia

Siden Mia fik sin diagnose, har
Susanne Ladefoged og Henrik Hjert-
stedt lest meget om sygdommen og
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gjort meget for at finde frem til
behandlingsmetoder, der kan hjzlpe
hende. Mia har f.eks. hver anden
méned i to r gdet til kiropraktor for at
holde sin ryg og nakke lige. Familien
har ogsa skaffet et specielt apparat
hjem fra Canada, som de mener, kan
stimulere vaksthormonet i musklerne.
I det sidste &r har Mia hver nat fiet sat
en slags elektroder pa kroppen, og om
dagen er stimuleringen af vaksthor-
monet blevet fulgt op af trening.
Henrik har konstrueret en speciel el-
drevet kondicykel, som Mia trener pi
hver dag i et par timer.

“Jeg regner ikke med nogle mirak-
ler, og hun kommer sikkert ikke til at
gd af den trening. Men bare hun kan
styrke musklerne lidt og komme til at
stotte pd benene. Lidt har ogsi ret,”
siger Susanne og tilfejer: “Vi ger alt,
hvad vi overhovedet kan for Mia. Hun
er si god, og hun giver os s3 meget
glede.”

Familien er kommet si meget oven-
pa igen, at de har fiet lyst tl familie-
foregelse. Susanne Ladefoged venter
sig, og hun ved allerede nu, at det
bliver en dreng, og at han ikke har
spinal muskelatrofi. :

Mads kommer ud i kekkenet. Han er
blevet trat af at lege pa sit vaerelse. Han
stikker sin mor et skevt smil: “Mor, jeg
har rodet meget pd mit verelse...”

“Ja, men det ved du jo godt, hvad du

skal gore ved, ikke skat” svarer Susanne

og giver ham et kerligt knus. =]

Lees ogsd interviewet med overlege Kirsten
Lee, Hillersd Sygebus, som stillede Mias
diagnose.

Den onde
budbringer

Det er en naturlig reaktion for foreldre at blive
vred pd legen, nir deves barn fir en alvorlig

diagnose, mener overlege Kirsten Lee

AF JANE W. SCHELDE

om overlege pé borneafdelingen

pd Hillered Sygehus kommer

Kirsten Lee ofte ud for at skulle
fortelle forzldre, at deres barn har en
alvorlig sygdom, blandt andet muskel-
svind. Det er en ubehagelig opgave,
som kan vere svar at tackle for bide
foreldre og lege.

“Det er et universelt problem for
leger. Nir vi fortzller forzldre det
redselsfulde budskab, det er, at deres
barn har en alvorlig sygdom, kaster vi
dem ud i en akut krise. De skal fuld-
stzndig til at reorientere sig omkring
deres barns fremtid. De har gledet sig
over deres barn og haft positive for-
ventninger til barnets opvaekst og frem-
tid, og si kommer der pludselig denne
frygtelige diagnose i vejen. Det er det
varste tidspunkt i forzldres liv, og
deres naturlige reaktion er vrede. Vrede
rettet mod os leger, der forteller bud-
skabet,” siger Kirsten Lee.

I det gjeblik hun som lzge forteller
foreldrene sandheden, er hun uvundgie-
ligt den onde budbringer. Ogsi selv om

‘hun forteller sandheden si nensomt .

som muligt. Forzldrene opfatter slet
ikke, at hun er nznsom.

“Forzldre oplever situationen som
hjertelas, fordi budskabet er s redsels-
fuldt: Men lzger er ikke serskilt hjerte-
lose mennesker, og vi praver altid at
fortzlle det si hzderligt som muligt.

[
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Det var nemmere i gamle dage, da vi
sad og lgj for forldrene. Der oplevede
vi ikke den vrede hos forzldrene. Den-
gang var alle leger flinke mennesker.
Men det kan vi jo ikke gore i dag. For-
@ldrene har krav pd at f& sandheden at
vide, nir de sporger.”

Forsvarslgse lzger
Hvordan kan man som lege forberede sig,
ndr man ved, at vreden kommer?

“Som lzger er vi forsvarslese, fordi
forzldrene ikke vil se os igen. De bliver
vrede pa os. I de fleste tilfelde far vi
efterhinden etableret et samarbejde
med forzldrene, men vreden er hos
forzldrene meget lenge.”

Kan I ikke gore noget ved vreden?

“Jeg har provet at have psykologer
med, nir vi giver diagnosen, men det
vil forzldrene heller ikke acceptere.
Der er si meget vrede i dette, at for-
@ldrene bliver irrationelle. Det forstir
man godt, for det er et frygteligt bud-
skab. Disse muskelsvindsygdomme er
redselsfulde sygdomme, og for forzl-
drene er det ekstremt dérlige nyheder.
Man bliver jkke elsket for at fortalle
dem. Jeg ved ikke, hvordan man kan
blive elsket for at fortelle disse ny-
heder” :

Selv om forzldrenes vrede er en
reaktion pd deres magtesloshed i
forhold tl deres barns sygdom, bliver

vreden rettet meget direkte mod legen.

“I deres gjne er jeg en dum kelling.
Jeg ved godt, at det ville alle vere, der
sad i denne stol, men det er selvfolge-
lig irriterende, at folk er sure p3 mig af
irrationelle grunde. Man faler jo, at
man har gjort sit arbejde ordentligt.
Man har stillet diagnosen pi deres
barn, og det var jo det, de bad mig om”.

Et brev med hjem

Kan du gore noget for; at foreldye bliver
mere modtagelige for det, du forteller dem
til samtalen — altsi undgd at vreden
blokerer for budskabet?

“Ved alle komplicerede diagnoser er

jeg begyndt at skrive et langt brev dl
forzldrene om det, vi har talt om. Det
vil sige diagnosen, hvad sygdommen
indebarer, og hvad der er af positive
ting. De fir brevet hurtigt efter sam-
talen. Det fungerer godt, fordi for-
®ldrene si har noget at forholde sig til
og noget konkret at tale med andre
om.”
Ifolge Kirsten Lee fir forzldre
tilbudt opfelgende samtaler og kon-
troller, hvor de har mulighed for at
sperge yderligere. De fir ogsd tilbud
om psykologhjlp, men mange for-
zldre er ikke klar til det p4 det tids-
punkt, eller de mener ikke, at de har
brug for den form for hjelp.

Tenker. du pd ogsi at formidle de

Kirsten Lee: “I forzldres gjne er jeg en dum keelling, fordi det er mig,
der giver dem budskabet om deres barns diagnose.”

positive ting, ndrv du forbereder en samtale
med foreldre?

“Hver samtale er individuel, og man
kan ikke planleegge den p3 forhind. Jeg
plejer at fortelle diagnosen, og s sper-
ger forzldrene. Jeg svarer kun pi det,
de sperger om, og derfor er det for-
zldrenes behov, der styrer samtalen.
Men jeg fortzller da ogss, at de har en
dejlig unge, og at de skal nyde hende.
Det er jo en del af det.” .

For Kirsten Lee vil de mest ideelle
omstzndigheder for en samtale med
forzldre vare, at samtalen foregir i et
ordenligt lokale. Det vil sige uden et
stort skrivebord mellem lzgen og for-
@ldrene. Der skal vere ro — ingen tele-
foner, der ringer — og sa skal der vare
tid nok. Men selv de mest optimale for-
hold kan ikke fjerne chokreaktionen
hos mange forldre.

“Der er selvfolgelig forskel ps men-
nesker, og nogle er bedre til at hind-
tere kriser end andre. Det afthenger
ogsd af foreldrenes indbyrdes forhold.
Men man kan nu engang ikke for-
berede sig pd livets tragiske oplevelser.
De kommer altid uventet, ubelejligt og
er altid utrolig dramatiske. Det kan vi
som leger ikke gare noget ved,” siger
Kirsten Lee. [ |
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www.netjoh.dk

Pi et dr har 15 bajtuddannede inden for vidt forskellige fag

beveget sig op i eliten inden for informationsteknologi. 10 af

dem har et fysisk handicap, men det ses ikke pd internettet

AF CARSTEN TOLBALL
FOTO: MICHAEL HARDER

n bil kommer kerende hen til et

hus. En kerestol ruller ud af

bagsmakken og forsvinder ind i
huset. Her placerer ejermanden sig
foran computeren med nakken bajet
ind mod skermen. Kurts nakke.

Det er kun en primitiv tegneserie,
men den beveger sig. Sddan har Kurt
Wetke valgt at prasentere sig selv pi
NetJobs homepage. Herude i en afde-
ling af Frichsparken i Arhus og dens
myretue af virksomheder og offentlige
kontorer med mere eller mindre mer-
kelige navne er man pé nettet fra mor-
gen til aften. Ikke bare pd, men i lige
s4 hej grad bagved.

Kurt fortzller om “Shock Wave”,
som er det program, der skaber anima-
tionen og fir manden til at vinke eller
skuffen til at springe ud, nir musens
marker glider hen over symbolet. Det
er leg og alvor pa samme tid.

“Der skal en masse programmering
til for at fremstille en hjemmeside. Vi,
der arbejder pd NetJob, er sd vant til at
bevage os rundt pi Internettet, og vi
kan gennemskue, hvordan man kon-
struerer de smarte ting. Andre, som vi
taler med, er mere famlende over for
alt det nye. Vi mé venne os til tanken

om, at vi tilherer en elite, men det kan
vere svert,” siger han.

Selvizrt blandt hgjtuddannede

Det har taget et dr at nd denne elite-
status. Dengang startede et hold pé 15
kursister med at lere edb fra bunden.
Kurt Wetke gabte lidt over denne bar-
nelerdom, for han har beskeftiget sig
med computere i arevis. Det var denne
autodidakte viden, der skaffede ham
plads pé kurset, hvor kravet ellers er en
hgjere uddannelse.

“Jeg blev udlert som kontorassistent
i Arhus Amt og har haft forskellige job
blandt andet pa skoler og i en kom-
mune. Jeg kobte min forste hjemme-
computer helt tilbage i 1981. Den var
sindssygt dyr, og den kunne ikke mere,
end hvad en almindelig lommeregner
kan i dag. Men jeg blev bidt af det og
har siden giet efter jobfunktioner med
edb,” forteller Kurt, der er 34 r og
bor i Vitten med sin familie.

Kurt har en forholdsvis mild form for
muskelsvind, der har vzret i ro, siden
han kom ud af puberteten. Handicap-
pet var en anden del af adgangsbillet-
ten til NetJob. Fordelingen mellem
handicappede og ikke handicappede pa

Hjemmeside udarbejdet af NetJob
for Dobbelt Netverk.

Hvad er NetJob

NetFob er en 16 méneder lang com-
puterbaseret uddannelse, som primert
henvender sig til hajtuddannede fysisk
handicappede. Uddannelsen veksler
mellem teoretiske og praktiske forlph.
1 seks ud af de 16 méneder er kursist-
erne i praktik i en virksombed.

Undervisningen omfatter internet,
multimedier, database og grafik/lay-
out. Den er meget anvendelsesorien-
tevet, og i sd vid udstrekning som
muligt arbejder kursisterne med kon-
krete opgaver for private virksombe-
der.

NetFob er udviklet af Hjelpemnid-
delinstituttet i samarbejde med Arbus
Amt og Arbejdsformidlingen i Arbus.
Uddannelsen finansieves af EUs
sociale  fonde, Socialministeriet,
Avrbejdsmarkedsridet 1 Arbus Amz

samt bidrag fra private sponsorer.

kurset er som to til en, og tilsammen
reprasenterer de mange fag.

“Vi har en geolog, en ingenier, en
skonom og en socialpedagog. Det er
en kempefordel at kunne angribe op-
gaverne fra en rekke forskellige syns-
vinkler,” siger Kurt Wetke.

Disse opgaver er der penge i for
tiden. Da Kurt i november skulle starte
pa sit lengste praktikforleb segte og fik
han og medkursisten Claus Romer
Dreier, der har sclerose, plads hos Net-
Job. Ikke af magelighed, men fordi de
opgaver, som NetJob fir ind, tiltaler
dem.

“Vi spreder os over en rekke for-
skellige omrader, mens de kursister, der
er 1 praktik pd forskellige virksomhe-
der og institutioner, i reglen sidder
med nogle fi bundne opgaver. Claus

i Vo B

Kurt Wetke bevager sig helbefaren rundt pa internettet og ind i programmeringen bag hjemmesider fra hele verden.

og jeg har lavet en multimedie medar-
bejderhindbog for B&O. De fleste op-
gaver kommer fra virksomheder og in-
stitutioner, der gerne vil have deres
egen hjemmeside pé nettet. Her er en,
som vi har produceret for Forsknings-
og Udviklingscentret for Hjelpemid-
ler og Rehabilitering,” siger Kurt,
mens han bladrer i skzrmbillederne

ved hjelp af museklik.

Anerkendelse fra USA

NetJobs egen homepage har Kurt og
Claus ogsi stdet for, og den er natur-
ligvis et pragteksemplar. En nerd i
USA klikkede sig ind p den og sendte
derefter en e-mail, hvor han roser gra-
fikken og den logiske opbygning som
det bedste, han hidtil har set. Nu vil
amerikaneren blot gerne vide, hvad

NetJob er for noget, for sproget for-
stir han ikke en pind af.

“Noget af det mest fascinerende ved
Internet er, at man kan sidde pé sin
pind og samtidig flyve rundt pé hele
kloden. Jeg har adgang til precis de
samme informationer som en fyr i
"Tokyo. Nogle gange tager jeg mig til
hovedet over at' se det makverk, der
bliver lagt ud pa nettet. Andre gange
opdager jeg en genial grafisk losning,
hvor jeg mi en tur ind i programme-
ringen for at se, hvordan den er blevet
til. Alle kan stjele med arme og ben fra
alle, men man kan naturligvis ikke
endre pd programmeringen af det,
som de andre har sendt ud,” fortzller
Kurt.

Vi prover at soge pi “Suede”. Com-
puteren meddeler, at der er 30.000 for-
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“S4 snart vi har lavet de tilpasninger, der skal til, for |
at alle kan betjene maskinerne, gider vi ikke lengere
snakke om handicap. S3 handler det om evnen til at
tage viden ind og omsztte den til noget, der kan
bruges,” siger projektleder Michael Bo Nielsen.

skellige opslag under dette segeord.
Utroligt, indtil vi opdager, at navnet pa
den engelske rockgruppe, vi tenkte p3,
ogsé har andre betydninger. La Suéde
er eksempelvis det franske ord for Sve-
rige.

“Ingen kan overskue 30.000 opslag,
men det virker jo ogsi overvzldende,
forste gang man bevager sig ind pi et
bibliotek og kigger ud over begerne.
Vi er trenet i at soge efter bestemte
kriterier, s& vi hurtigt kan komme ind
pa de sider, der har interesse,” siger
Kurt Wetke. :

Der er fire mineder tilbage af den 16
mineder lange uddannelse. Efter
praktiktidens udleb i april venter en ek-
samensopgave og derefter...hvad?

“Det bliver noget med informations-
teknologi for mit vedkommende. Jeg
har leert meget af folk her i huset og af
de eksterne undervisere, som har veret
blandt de forende i Danmark p3 om-
ridet. Selv om det — endnu — ikke er en
formaliseret uddannelse, vi har taget,
foler jeg mig rustet til at sege alle slags
job inden for edb, internet og multi-
medier.

Men jeg vil satse pd at blive ansat her
i huset. Det er tanken, at NetJob skal
udvikle sig til en skole og en virksom-

-

hed, der er delt i to, men med et ud-
strakt samarbejde. De ansatte i virk-
somheden skal undervise pa skolen, og
kursisterne skal bidrage 6l at lase de
opgaver og ordrer, som virksomheden
patager sig. Det vil jeg gerne vare med
i,” siger Kurt Wetke.

Gode udsigter for job

Inde ved siden af arbejder NetJobs pro-
jektleder, Michael Bo Nielsen, pi at
forberede forlebet for uddannelseskuld
nr. 2, som skal starte til august. Kort
for jul kom den gledelige meddelelse
om, at de bevilgende instanser vil give

penge til at forlenge uddannelsen ud
over pilotperioden; som slutter i maj.
“Vores store svendeprove bestr i,
hvor mange fra det forste hold, der fir
job efter uddannelsen. Jeg er optimist.
P4 nuvarende tidspunkt har to skaffet
sig arbejde, og tre-fire er blevet stillet et
job i udsigt. Vi har vedtaget, at succes-
kriteriet m4 vzre, at alle opndr en form
for tilknytning til arbejdsmarkedet.
Nogle har et handicap, som ger, at de
kun kan arbejde i kortere perioder med
pauser indimellem, s det er ikke reali-
stisk at forestille sig, at alle fir fuldtids-
stillinger,” siger Michael Bo Nielsen.

F&Y Centret hemeendar sg il alls, dor arbejdar med
hpelpermdier og rebabdtering, det kan vere:

- Preduc i o og mell ik

- Brogere - m:&mmwm:
- Belundizre, terapeuter, undervisere.

- Leger, sygeplojeniicer
- Forskere, FAD, studerends.
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NetJob er en computerbaseret uddannelse, der primeert henvender sig i fysisk
handicappede med en lang oller viderogRende uddannelse,

Internet, Multimedie, Database og Grafilvlayout er de centrale omrideri
uddannelsen, der tager 16 méneder og er rettet mod det private erhvervshv,
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Tilknytningen til arbejdsmarkedet
kunne vere i form af det freelance
bureau, som NetJob pitznker. at op-
rette.

“Virksomhedsformen bliver for—J

mentlig en erhvervsdrivende fond,
hvorfra overskuddet vil kunne bruges
tl stotte for uddannelsen. Vi vil kunne
operere med bide fastansatte og lost
tilknyttede, der fungerer som underle-
veranderer eller arbejder selvstendigt
med egne opgaver. Fra uddannelsen
kender vi folks sterke sider og ved,
hvor vi med fordel kan gere brug af
dem ved lesningen af professionelle
opgaver,” siger Michael Bo Nielsen.

De hejt uddannede fysisk handicap-
pede, der gennemgér NetJob-uddan-
nelsen, bliver fra starten vennet til, at
det ikke er beskyttede stillinger, men
regulere job og arbejdsopgaver, de ber
stile mod. Tanken om NetJob opstod
pi Hjzlpemiddelinstituttet i Arhus i
forbindelse med et projekt, der hed
“Handicap ingen hindring”. Her gjorde
man den erfaring, at det er en fordel at
blande handicappede og ikke handi-
cappede i uddannelsesforlobet.

“Hvis der kun er handicappede pi
holdet, bliver der let for megen handi-
cap-snak. Vi mener, at den teknologi, vi

anvender, er demokratisk. Om man
bruger mus eller pandepind tl at styre
computeren er underordnet. S3 snart
vi har lavet de tilpasninger, der skal til,
for at alle kan betjene maskinerne,
gider vi ikke lengere snakke om han-
dicap. S& handler det om evnen til at
tage viden ind og oms=ztte den til
noget, der kan bruges,” siger projekt-
lederen.

Motiverende opgaver

Og virksomhederne kan bruge folk,
hvis indsigt i informationsteknologi
rakker lzngere end til blot at surfe
rundt pi nettet. Tilbagemeldingerhe
fra praktiksteder som Tele Danmark,
Danmarks Teknologiske Institut, Pres-
salit A/S og flere andre har veret ser-
deles positive. Sidelebende har NetJob
faet arbejdsopgaver fra blandt andet
reklamebureauer, der enskede opleg
til, hvorledes kunder kunne presentere
sig bedst muligt pa internettet.

“Det er en gensidig proces, for vi be-
nytter ogs de bedste it-folk fra bureau-
erne som gasteundervisere. Men for
os er det hamrende motiverende, nér
reklamebureauer, organisationer og
store virksomheder opseger os for at fi
last opgaver. Det viser, at man har fiet

gjnene op for, at vi kan noget,” siger
Michael Bo Nielsen.

Det samme har handicaporganisa-
tionerne, som NetJob har et fint sam-
arbejde med. Udsigten til, at uddan-
nelsen kan skaffe fysisk handicappede
den adgang til arbe]dsmarkedet som
alle har talt om i drevis, har skerpet in-
teressen. Der er i gjeblikket omkring
100 potentielle ansogere til naste hold,
og Michael Bo Nielsen regner med, at
betydeligt flere vil melde sig, nir Net-
Job i lgbet af forret annoncerer efter
deltagere.

“Maske vil vi i fremtiden splitte ud-
dannelsen op i mere specialiserede ret-
ninger. Det athenger af udviklingen.
Da jeg blev tilknyttet projektet i slut-
ningen af 1995, talte alle om multime-
dier pa cd-rom. Siden er dette begreb
smeltet ssmmen med internettet, hvor
man i modsetning til cd’en kan fore-
tage labende @ndringer af budskabet.
Vi skal hele tiden holde gje med, hvor
udviklingen og jobmulighederne be-
vager sig hen. Det gir sterke,” forsik-
rer Michael Bo Nielsen. ]
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Benzin pa hilen

Der burde komme en dietist ind fra starten i de sygdomme, bvor vi ved, at der pi et

tidspunkt vil opstd problemer med erneringen, siger dietist Ulla Finne

t glimt fra det virkelige liv: “For-

milet med Ullas deltagelse var at

finde rigtig kost til 15-drig Du-
chenne dreng, respiratorbruger om
natten og rygopereret. Han tabte sig
meget under en ca. 4 mineders ind-
leggelse pd RH i slutn. af 1995 og beg.
af -96 i forbindelse med bide tracheo-
stomi og rygop. Han turde ikke spise
under indleggelsen og har ogsa siden
haft spiseproblemer og i en 3 ugers
periode haft nasalsonde.-Nu vejer han
ca. 33 kg oger ca. 1,5 m lang.”

Sadan indleder en terapeut i Institat
for Muskelsvind sin rapport om et besog
hos en bruger sammen med diztst Ulla
Finne fra Hvidovre Hospital. Rapporten
slutter: “Veegten er det vigtigt at bruge.
Derfor foreslog hun gjeblikkelig vej-
ning af ham og igen om en méned.
Hyvis der ikke var synlig ogning af hans
vagt, vil hun foresld sonde.”

Muskelkraft har besagt Ulla Finne for
at fi at vide, hvad en ditist er og kan.
Og for at here, hvad hun specielt kan
gore for mennesker med muskelsvind.

Der er ikke tradition, endnu, for
rutinemeassigt at inddrage professionel
diztetisk sagkundskab i ridgivning og
behandling af mennesker med mus-
kelsvind. Miske naturligt nok eftersom
det er et forholdsvis nyt speciale. Da
Ulla Finne i 1972 blev ansat som klinisk
dizetist pd Glostrup Sygehus, havde
hun pd landsplan kun 10-12 kolleger. I
dag er der 280 medlemmer af Fore-
ningen af Kliniske Ditister, omkring
65 procent af dem arbejder i hospitals-
veesenet. Som det seneste led i etable-
ringen af professionen fik ditisterne
sidste 4r en autorisationsordning ved-
taget i Folketinget.

Ulla Finne forklarer: “Det kan jo ikke
hjzlpe, at vi reparerer, plejer og pudser
patienten ligesom en bil, der fir nye ko-
fangere og dzk, hvis ikke der kommer
benzin pa. S3 hjzlper det altsammen ikke
noget. Og sygepleje- og legeuddannel-

AF JORGEN JEPPESEN

sen har ikke grundlag for at ernzrings-

"

vejlede patienterne. Det har de ikke!

Maltider og mad
Huvad laver en dietiss?

“En diztist vejleder, underviser og
behandler i ernzring. Forst og frem-
mest diztetisk vejledning af syge men-
nesker.

Normalt starter jeg med at fi be-
skrevet precist, hvad patienten fir spist
ilobet af dagen, og sa regner jeg ud pa
computeren, on1 han fir for lidt eller for
meget i forhold til, hvor aktiv han er.

Som regel skal jeg derpd forklare, at
de mildder, han fir, ikke er nok. Han
kan ikke nd at fi tilstrekkeligt med
energi og proteiner med de tre mal-
tider, han typisk spiser. Han bliver nadt
at tage flere méltider i brug.

Det naste er at @ndre kvaliteteten af
kosten, sd den er “tzt” og neringsrig
nok. Du og jeg skal have godt med fibre
og grontsager, for vi skal passe pé ikke at
blive for tykke. Mine patienters kost skal
ofte beriges, f.cks. med sukker, flade og
andet. Man kan ogsi bruge industrielt
fremstillede tilskud, f.eks. en koldskals-
drik med forskellige tilsetninger.”

Smager de ikke ad b... til?

“Nej! De smager fremragende! Man
skal selvfolgelig servere dem rigtigt;
koldt og f.eks. med en isterning og en
lille paraply. Men det er vigtigt, at man
ikke tager proteindrikken lige inden
aftensmaden eller et andet hoved-
miltid, for si gir den ind og tager
appetitten. 53 bliver den en erstatming
og ikke et tilskud.

Desuden kan fibertilskud vere noed-
vendige ved “tzt” mad. Ellers gir det
ud over fordajelsen. Si skal man ogsi
have vaske nok, ellers legger fibrene
sig som en betonklods i tarmen.”

Et fikst hjzIpemiddel

Ulla Finne vil gerne gore brugen af
sonde almindelig.

“Mange med muskelsvind skal bruge
sé meget tid og energi pa at spise. Kt
maltid kan tage to timer. Ville det ikke
vare rarere at bruge noget mere tid pé
de mennesker, man godt kan lide?
Hvorfor ikke lade et snildt og fikst lille
hjzlpemiddel klare al grundkosten,
mens man selv nejes med at spise
marcipanen, chokolade moussen og en
enkelt whisky ind i mellem?

Jeg snakker rigtigt meget med
patienten, og jeg er imod at sige, at du
skal gore sddan og sidan. Jeg viser bare,
hvad sker der med kroppen, hvis man
ikke far proteiner nok hver dag.

Nir vi sd nér lengere frem i syg-
domsforlebet, mener jeg, at det er
vigtigt, at patienten fir en sonde.

De fleste er i starten meget imod
tanken, men sd siger jeg: Hvad ger du,
nar du ikke kan gi? Sé sztter du dig i
en rullestol! Sidan er det ogsi med en
sonde. Den er et hjelpemiddel, et
ganske almindeligt hjzlpemiddel.”

Det lyder ubehageligt med sidan en
sonde?

“Jamen, det er det ikke! Tkke mere
ubehageligt end at sidde i en rullestol.
Og det er nemt at lave det lille hul ind
til mavesakken, og det kan altsammen
laves, uden at det buler ud.

Noget andet er plejepersonalets
holdning til, at patienten méiske skal
bruge sonde. Det kan vere et problem.
Uha-da-da, det er da noget skrazkke-
ligt noget, siger de. Og si bliver jeg s&
vred! Den holdning skal fjernes. At
bruge sonde er ikke vierre end at fi en
rod og en gron og en sort pille.

Men nogle vi/ ikke have en sonde,
uanset hvad jeg siger, og det er i orden.
S4 er der ikke noget at gare, sa kommer
hunger-symptomerne. Det er et valg,
og det skal det ogsa vere. Men s3 vil
de do af sult, ikke af grundsygdommen,
og det er noget sjusk, synes jeg, for der
er ingen grund til at ligge konfus og
uklar de sidste 14 dage, man lever, nir

FOTO: KIRSTEN FICH PEDERSEN
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man nu kan have det rarere. Det er ikke
rart at do af underernering.”

Anszt diztister
Hoor vigtig er en god evnering?

“Hvis du ikke fir ernering, s =der
du dig selv op. Forestil dig at du er i et
hus, hvor du skal holde en temperatur
pé 20 grader. Du har en brendeovn,
men ingen brende. S8 brender du
forst bogerne, si bogreolen, s& spise-
bordet, si derkarmene og tl sidst gulv-
braedderne. Til sidst har du ikke noget
hus, og sidan er det ogsa med kroppen.
Du skal have kulhydrater, proteiner og
lide fedt hver dag.

Egentlig burde det vare sidan, at der
kom en ditist ind fra starten i de
sygdomme, hvor vi ved, at der pé et
tidspunkt vil opstd problemer med
ernzringen. Vi skal ind og forklare,
hvad der vil ske, og legerne skal vare
opmarksomme, nér det sker.

Faktisk mener jeg ogsd, at Muskel-
svindfonden burde gere mere ved
ernering. Institut for Muskelsvind.

burde have en diztist eller to, en til
hver side af landet. Men mange er ikke
klar over, hvor meget ernzringen be-
tyder. Det har altid veeret et lavstatus-
omride; noget, som leeger ikke har be-

* skeeftiget sig ret meget med.”

Nogle med muskelsvind ev overvegtige.
Hvad vil du gore ved det?

“De skal tabe sig. Men de m3 ikke
bare kaste sig ud i en tilfzldig slanke-
kur. Det skal vere en fornuftig kur,
ellers taber de bare mere muskelvev.
De skal have proteiner og kulhydrater
nok, mens fedtet skal fjernes fra kosten.
Sé ved jeg godt, at vedkommende siger:
Ah, jeg er s sulten! S& md man give
noget erstatning, der kan snyde maven,
sd den siger: Jeg er mat, jeg er met!
Det klarer man med fibre, grentsager
og frugt.”

Men det kan vere svert at snakke om.
Det er folsomt at vere for tyk?

“Ja. Jeg ville som mor ikke g4 ind i
det, hvis det var et alvorligt problem.
Sé ville jeg soge hjzlp.

Hyvis man vejer 85 kg, men burde veje

Ulla Finne: “Mange med muskelsvind
skal bruge s meget tid og energi pa at
spise. Hvorfor ikke lade et snildt og fikst
lille hjzlpemiddel klare al grundkosten,
mens man selv nejes med at spise
marcipanen og chokolademoussen?”

65, si ville jeg ikke sige til min datter:
Du vejer altsi 20 kilo for meget. Det
ville jeg f4 en dizetist til at sige.”

Bliver det si ikke sygeliggjort?

“Problemet er jo, at hvis vegten
fortsetter med at stige. P3 et eller
andet tidspunkt bliver man en belast-
ning for dem, der skal hjzlpe. Det er
ogsé et spargsmil om at fole sig godt
tlpas. Og hvis man har muskelsvind og
svage muskler, s er en stor overvaegt
ovenpi rkke godt.

Jeg ville vere sa frek at sige: Du skal
prove at holde din idealvegt, si du er
nemmere for de mennesker, der skal
hjzlpe dig. Men jeg ville ikke selv sige
det til mit barn! Det skal vere profes-
sionelle, der gor det.”

Nnnjaah...
Der skrives og tales ufatteligt meget om
mad og slankenre, kosttilkud og si videre.
Meget virker hgjst utroverdigt, og der er
ogsd store kommercielle interesser i det.
Huvordan skal man overskue det?

“Ja, det er en jungle. Det kan vere
vanvittigt. Brug den sunde fornuft, vil
jeg sige. Undga fedtstof si meget som
muligt, og spis ellers varieret. Alle
mulige kosttilskud er normalt ikke
nedvendige.”

Heller ikke vitaminer?

“Nej. Nogle synes jo, de skal tage en
vitaminpille hver dag i vinterhalviret,
og den skader da heller ikke. De vand-
opleselige vitaminer tisser du bare ud.
S4 jeg plejer at sige, at rotterne i kloak-
kerne har mest glzde af vitaminerne.”

Spiser du selv vitaminer?

“Nnnjaah...jeg har ikke gjort det...
men jeg mi indremme, at jeg har giet
og skrantet her i vinter, og da min
datter sa kebte nogle vitaminer, tenkte
jeg, at det kunne da godt vezre, jeg
skulle tage en af dem. S4 jeg har fakdisk
géet og stjdlet af hendes her i vinter.

Men jeg tror ikke, det hjzlper et
hak!” T ]
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Arhejde
09y muskelsvind

Tire undersogelser har givet Muskelsvindfonden en mengde oplysninger om de unge

medlemmers onsker til fremtiden, de eldre medlemmers erbvervserfaring samt enkelte

virksombeders holdninger til og evfaringer med handicappet arbejdskraft

AF BJORN WEST

uskelsvindfonden besluttede i

fordret 1994, at der skulle

iverksettes en undersagelse,
der skulle klarlegge hvilke ensker og
forventninger unge med muskelsvind
har til fremtidigt erhverv. Der var en
formodning om, at en stor del af de
unge onskede at komme i en eller
anden form for erhvervsmassig be-
skeftigelse.

Der viste sig dog yderligere et par
omrader, det ville vere interessant at
fa belyst. For det forste enskede man
at undersoge hvilke erhvervserfaringer,
mennesker med muskelsvind har gjort
sig. For det andet enskede man at vide,
hvordan virksomhedernes holdning var
til fysisk handicappede i erhverv samt
hvilke erfaringer virksomheder med
handicappet arbejdskraft havde gjort

sig.

@nskerne

For at klarlzgge hvilke gnsker og for-
ventninger unge mennesker med
muskelsvind har il fremtidigt erhverv,
blev der udsendt et spargeskema til 148
medlemmer af Muskelsvindfonden,
der var mellem 15 og 25 4r. 61% af
disse personer besvarede sperge-
skemaet.

2/3 af dem, der besvarede sporge-
skemaet, gnskede at opnd en tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet, mens den
sidste 1/3 enskede at komme p3 for-
tidspension. Der var altsd en klar ten-
dens til, at respondenterne gnskede en
erhvervsmessig karriere. Denne ten-

dens var uathengig af ken og brug af
kerestol. Det viste sig dog, at en sterre
del af de 15-19 drige (76%) enskede at
komme i erhverv i forhold til de 20-25
drige (49%). Onsket om at komme ud
pa arbejdsmarkedet var altsa faldende
jo ®ldre respondenterne var. En 4rsag
til dette kunne vare, at jo zldre re-
spondenterne var, jo mere fremskreden
ville deres muskelsvind vere. En anden
drsag kunne vere, at de lidt zldre ar-
gange allerede har vaeret i kontakt med
de videregiende uddannelser eller ar-
bejdsmarkedet og gjort sig nogle
dirlige erfaringer p.g.a. arbejdsplad-
sernes eller uddannelsesstedernes ind-
retning.

Undersogelsen viste ikke overras-
kende, at funktionsevnen har stor ind-
flydelse pé respondenternes anske om
tilknytning til arbejdsmarkedet. Blandt
de af respondenterne, der har en arm-
funktion, ensker 71% at komme i
erhverv. Kun 24% af respondenterne
uden armfunktion ensker, eller finder
det muligt, at opni tilknytning til
arbejdsmarkedet. Ligeledes svarede
77% af de respondenter, der onskede at
komme i erhverv, at de ansi de fysiske
begrensninger for at vere de storste
hindringer for at f3 deres erhvervs-
onsker opfyldt.

De fleste af de respondenter, der an-
skede tilknytning til arbejdsmarkedet,
begrundede dette med ensket om at
opfylde personlige ambitioner (84%)
og vare selvforsargende (54%). Blandt
begrundelserne for at vlge fortids-

Bjorn West var fra 1994 til 1996

leder af projektet om arbejde og

muskelsvind. Han udarbejdede tre
rapporter:

1. Onsker og forventninger til frem-
tidigt erbverv bos personer med
muskelsvind mellem 15 og 25 — en
spargeskemaundersagelse.

2. Erbvervserfaring hos mennesker
med muskelsvind mellem 30 og 60
4r — en sporgeskermaundersogelse.

3. Virksombeders boldning til fysisk
bandicappede i erbverv — en inter-
viewundersagelse.

I denne artikel gennemgir han
de vigtigste resultater fra alle tre
undersogelser.
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pension nevnte de 64% den fysiske
udmattelse som drsag.

Erfaringerne

Efter at have konstateret, at der
blandt de unge med muskelsvind var
et klart enske om at opna tilknytning
til arbejdsmarkedet rejste der sig en
rakke sporgsmal. Hvorledes kunne
disse ensker realiseres, og kunne Mus-
kelsvindfonden spille en mere aktiv
rolle pa arbejdsmarkedsomridet?

For at forbedre informations-
niveauet og dermed beslutnings-
grundlaget blev der udsendt et
sporgeskema, der skulle kortlegge
hvilke erfaringer, mennesker med
muskelsvind havde gjort sig pa
arbejdsmarkedet. Sporgeskemaet blev
udsendt til 382 personer mellem 30
og 60 ar. 194 returnerede speorge-
skemaet i udfyldt stand, hvilket giver
en svarprocent pa 51%.

Undersogelsen viste, at beslut-
ningen om at omtale diagnosen i
ansegningen eller inden en jobaftale
1 hoj grad athenger af handicappets
synlighed. Nzsten alle de respon-
denter, der anvender korestol per-
manent, omtaler deres handicap i
deres ansegning. Blandt de af re-
spondenterne, der ikke anvender
korestol, oplyste 2/3 ikke deres
handicap i ansegningen. :

Det blev desuden pévist i under-
sagelsen, at mennesker med muskel-
svind ikke primert seger arbejde i
den offentlige eller den private
sektor. Der er en nogenlunde jevn
fordeling med en lille overvegt til
den offentlige sektor.

Det blev endnu en gang fastsliet,
at handicappede i Danmark er en
smule lunkne over for en ordning
med fortrinsret for handicappede til
ledige stillinger. P4 sporgsmalet om
hvorvidt handicappede skal have
fortrinsret til ledige stillinger, svarede
30% ja, 38% svarede nej, mens 25%
svarede “ved ikke”. Det er dog inter-
essant at konstatere, at holdningen til
spergsmilet er preget af, om den
enkelte har varet i kontakt med
arbejdsmarkedet. Siledes svarede et
flertal af de respondenter, der ingen
erhvervserfaring havde, at handicap-
pede burde have fortrinsret til offent-
lige stillinger.

Der viste sig pa ingen mide noget
entydigt menster i mennesker med
muskelsvinds ansettelsesmenstre i
forhold til offentlig eller privat an-
szttelse. Dog var der en klar for-
deling hos de respondenter, der var
blevet diagnosticeret i alderen 0 4l 10
ar, hvor 7 ud af 9 respondenter (78%)
var offentligt ansatte. Dette kunne
tyde p4, at de der far stillet diagnosen
i en tidlig alder, har indstillet karrie-
ren pé en stilling i den offentlige
sektor. Talmaterialet er dog si be-
grznset, at man m4 vaere varsom med
konklusionerne.

Fysiske begransninger

En af konklusionerne i under-
sogelsen, der pd ingen méde kan siges
at vere en overraskelse, er, at den
primere drsag til at mennesker med
muskelsvind valger at gi pd fortids-
pension, er de fysiske begraensninger
samt udmattelsen ved at arbejde. For
de personer, der stadig befinder sig
pa arbejdsmarkedet, ses ligeledes de
fysiske begraensninger samt udmat-
telsen som den storste hindring for
en fortsat tilknytning til arbejds-
markedet.

Kun 26% wvurderede de fysiske
forhold pa deres arbejdsplads som
darlige eller meget darlige. Dette
kunne umiddelbart tyde pa, at de
danske arbejdspladser som oftest er
handicapegnede. Man mé dog huske
pa, at en forudsetning for at varetage
et job er, at man kan komme ind af
deren. De arbejdspladser, der ikke er
handicapegnede, sorterer si at sige
sig selv fra automatisk. Dette kunne
forklare, hvorfor langt starstedelen af
respondenterne finder de fysiske
forhold pi deres arbejdsplads til-
fredsstillende. Det er dog verd at be-
mearke, at stort set alle de respon-
denter, der har fundet forholdene pi
arbejdspladsen darlige eller meget
dérlige, ikke anvender kerestol eller
anvender korestol som supplement.
Dette kunne tyde p4, at forholdene
for disse grupper ikke er optimale, og
at der her ber gores en indsats.

En stor del af respondenterne
svarede, at de var trette eller meget
traette efter endt arbejdsdag (51%).
Undersogelsen afdekkede, at der var
en sammenhzng mellem funktions-
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Hvad skal vi arbejde for?

Valgmuligheder
forst og fremmest

AF N/ESTFORMAND JES ERIK JESSEN
0G UDVIKLINGSCHEF JBRGEN LENGER

rbejdsmarkedsundersegelsen

er en udleber af en ide, der

opstod for 4-5 ir siden, og
som gik ud pd, at Muskelsvindfon-
den selv skal oprette en virksomhed,
tortrinsvis med handicappede som
ansatte, indrettet med mensterar-
bejdspladser og med produktion af
ydelser, som kraver andet end fysisk
styrke. Da vi sd modtog en bevilling
tra Arbejdsministerier, var det
nzrliggende at undersoge nzrmere,
hvad vores medlemmer egentlig on-
sker.

Konklusionen pa undersogelsen
er forst og fremmest, at mange
medlemmer gerne vil deltage og bi-
drage pi arbejdsmarkedet efter
evne, andre vil helst ikke. Det vil
sige, at Muskelsvindfonden skal ar-
bejde pa, at vore medlemmer fir en
valgmulighed, og at beskaftigelse
ikke bare foregdr pd én bestemt
mdde, men tager hejde for, at kon-
sekvenserne af muskelsvind kan
vere meget forskellige.

Det m3 dog vere en klar forud-
setning, at man fortsat ma vare i
sin gode ret til at foretrekke for-
tidspensionen.

Desuden viser undersegelsen, at
ingen af de adspurgte, som var —
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eller havde varet — i erhvery, ville vare
denne del af deres liv foruden. Men
mange efterlyste et mere fleksibelt ar-
bejdsmarked.

Endelig gav virksomhederne udtryk
for en udpraget vilje til at ans=ztte folk
med et handicap, for si vidt de er vel-
kvalificerede, og hvis ansttelsen er
“udgiftsneutral” for virksomheden.

Netvaerk af virksomheder
Som tden er giet, stir den oprindelige
ide nok ikke si sterkt mere. Det skyl-
des iser, at oprettelse af egen virksom-
hed i tilknytning til Muskelsvindfon-
den indeberer en vis okonomisk risiko
og 1 det hele taget er ressource-
krzvende, at den alt i alt kun vil komme
nogle ganske fa personer til gode, samt
at der ikke er megen integration i selv at
oprette en virksomhed. Navnlig ensket
om integration er meget vigtgt.

Det forekommer efterhinden mere

narliggende at forsage at etablere sam- .

arbejde med et netvark af virksomhe-
der med en geografisk og arbejdsmaes-
sig spredning, f.eks. virksomheder med
afdelinger rundt omkring i landet og
med mange forskellige funktioner eller
virksomheder forskellige steder i lan-
det. Der er ingen tvivl om, at de virk-
somheder, som indgir i et sidant sam-
arbejde, vil opni en betydelig goodwill
1 befolkningen, og deres egne medar-
bejdere vil fole tryghed ved at opleve
virksomheden vedkende sig et socialt
ansvar, hvis de f.eks. selv skulle blive
uarbejdsdygtige.

Opgaven kunne s3 vere, at virksom-
hederne i netveerket tilsammen opretter
f.eks. 100 eller 200 arbejdspladser, indi-
viduelt tilpasset, og med bredde, bade i
arbejdsomridet og arbejdsvilkdrene.

Lige sa forskellige som andre

Folk med muskelsvind er lige s for-
skellige som andre mennesker, og ikke
mindst funktionsevnen er meget for-
skellig fra person til person. Nogle kan
mdske klare et job pi fuld tid uden

andre foranstaltninger, nogle kan klare
et deltidsjob, nogle behover serindret-
ning af arbejdspladsen, andre praktisk
bistand i tilknytning til jobbet, andre
igen kan bruge nogle af arbejdsmarke-
dets stotteordninger, og nogle kan
maske bedst fungere fra en hjemmear-
bejdsplads, som i forvejen anses for en
arbejdsform, der vil blive stadig mere
udbredt i de kommende ir.
Deltidsjobs skal kunne suppleres
med en forsorgelsesydelse, som bide
udgor et okonomisk sikkerhedsnet og
gor det attraktivt selv at yde en indsats,
hvis man kan. Miske kunne man ogsd
forsage sig med en arbejdsform, hvor
to personer 1 fellesskab udfylder et job?
Det taler ogsi for denne model, at vi
ikke bare skal fungere i sma enklaver
pa arbejdsmarkedet, men tvertimod
onsker integration pd det almindelige
arbejdsmarked. I den forbindelse er det
vard at understrege den ogede anséelse
og det ogede selvvaerd, som mange
foler ved helt eller delvis at klare sig
selv, og ikke mindst den sociale gevinst
ved kontakt til arbejdskammerater.
Muskelsvindfondens rolle i modellen
kunne vare at udave en konsulentfunk-
tion, men det siger selv, at ogsd Mus-
kelsvindfonden selv ma indg i netvaer-
ket i kraft af vores arbejdsgiverfunktion.

Langere liv og lettere jobs

Der er mange grunde til, at overvejel-
serne om beskaftigelse er blevet aktu-
elle.

En af de vasentligste er, at man nu
om dage lever bedre og lengere og er i
bedre fysisk form, selv om man har
muskelsvind. En anden er, at flere og
flere funktioner pd arbejdsmarkedet
kan udteres uden fysisk rastyrke, og det
oger mulighederne for beskzftigelse
trods det fysiske handicap. Det krever
ikke s8 stor individuel tilpasning af de
fysiske omgivelser og af arbejdsfunkti-
onen som tidligere at ans&tte en per-
son med muskelsvind. Derfor behover
man ikke nejes med uinteressante jobs

uden indhold, men kan tvertimod ud-
fore funktioner, der er bide kvalifice-
rede og udviklende.

Der er iszr grund til at legge vegt
pa de meget positive holdninger, der
afdzkkes 1 undersogelsens interviews
med arbejdsgiverne. Det ber pi den
baggrund ikke vere vanskeligt at eta-
blere et samarbejde med savel private
som offentlige virksomheder.

Men det er tankevzkkende, at den
serlige indsats med tilknytning af han-
dicapkonsulenter til Arbejdsformidlin-
gen kun har givet beskedne resultater,
og at det dbenbart er svart at finde
mennesker med et handicap tl de jobs,
der udbydes. Det er dbenbart nedven-
digt at gere en serlig indsats i forhold
til forskellige offentlige myndigheder,
dels fordi deres medvirken kan vere
nedvendig i en rekke situationer, dels
tordi de private arbejdsgivere pdpeger
det offentliges langsommelighed som
det storste problem ved anszttelse af
medarbejdere med et handicap.

Dette er ganske vist ikke overra-
skende, men alligevel uacceptabeltfor
den enkelte og for os alle sammen som
skatteydere, for det er jo os, der skal
betale livets ophold for mennesker, der
trods egen vilje tl at arbejde, alligevel
holdes i passivitet.

Niér man laser statusrapporter for
nogle af de puljeordninger, der findes
til forseg med skdnejob, fristes man il
den tanke, at mange projekter muligvis
kun har skabt arbejde til projektma-
gerne. I hvert fald kan man sette
sporgsmalstegn ved, hvorvide de er
bzredygtige pa sigt, og hvorvidt der
blot er tale om finansiering af projek-
ter, der i virkeligheden burde vare fi-
nansieret pd anden made.

Vi har nu brug for en afsluttende
debat i Muskelsvindfondens egne rzk-
ker, sd vi pa den baggrund kan konklu-
dere pa de tre arbejdsmarkedsrapporter
og beslutte, hvordan vi kan udnytte
dem dl vore medlemmers fordel. m
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evnen og sterrelsen af den fysiske og
psykiske belastning, der var ved at gé
pa arbejde. Det viste sig, at de, der an-
vender karestol permanent, ikke var sé
treette som de, der anvender karestol
som supplement eller ikke anvender
karestol. 38% af de respondenter, der
anvender karestol permanent, svarede,
at de var tratte eller meget tratte efter
endt arbejdsdag. Det tilsvarende tal for
de af respondenterne, der anvender
karestol som supplement, var 63%.
50% af dem, der ikke anvender kare-
stol, svarede, at de var trztte eller
meget trztte efter en arbejdsdag.

Den markante forskel mellem per-
manente kerestolsbrugere og supple-
rende kerestolsbrugere kan skyldes en
mangde faktorer, og undersogelsens
datamateriale giver ikke nogle entydige
svar. Hvis disse resultater sammen-
holdes med vurderingerne af arbejds-
pladsens fysiske indretning, kunne en
forklaring vere, at de respondenter, der
anvender kerestol som supplement,
arbejder pi steder, som er mindre
handicapegnede end de steder, hvor
permanente korestolsbrugere arbejder.
En anden forklaring kunne vere, at

mennesker med muskelsvind, der an-
vender karestol som supplement, ikke
far tilstreekkelig praktisk hjzlp.

Langt storstedelen af respondenterne
foretrak at arbejde pa deltid. Denne
konklusion henger neje sammen med
den fysiske udmattelse, det er at gi pa
arbejde, og som er beskrevet ovenfor.

Respondenterne blev bedt om at
vurdere muligheden for at fi hjzlp fra
en offentlig instans. 39% vurderede det
som nemt eller meget nemt, mens 41 %
vurderede det som svart eller meget
svert. 43% af de respondenter, der
havde sagt om hjzlp fra en offentlig
instans, svarede, at der gik lengere tid
end forventet, for de fik hjzlp. Disse
tal er ikke serligt flatterende for de
offentlige myndigheder.

Virksomhedernes holdning
Efter at have klarlagt hvilke erfaringer
mennesker med muskelsvind har gjort
sig pd arbejdsmarkedet, blev der fore-
taget en rekke interviews med udvalgte
virksomheder for at undersoge deres
holdninger og erfaringer med fysisk
handicappede medarbejdere.

Der blev foretaget fem forskellige

3
=
=]
Q
2
m
=
m
=
]
m
o
m
=
©
o
=

virksomhedsinterview. De fire virk-
somheder var private virksomheder,
mens den sidste virksomhed var
offentlig. Alle virksomhederne havde
ansat handicappet arbejdskraft.

De interviewede virksomheder ind-
kalder gerne personer med et handicap
til en jobsamtale, hvis de nedvendige
kvalifikationer er i orden. Virksom-
hederne ser meget negativt pd handi-
cappede personer, der fortier deres
handicap i en ansettelsessituation.
Virksomhederne gav udtryk for, at det
er kvalifikationerne og ikke handi-
cappet, der er afgorende for, om en
person fir en stilling.

Der var en udprzget velvilje ved-
rorende fleksibilitet m.h.t. arbejdstid
for medarbejderne pi de pigzldende
virksomheder. Denne fleksibilitet gjaldt
dog alle medarbejdere og ikke kun dem
med et handicap. Til gengeld var der
ikke s megen fleksibilitet, nr der var
tale om arbejdsopgaver. Alle med-
arbejdere er ansat tl at varetage en job-
funktion, og det forventes, at denne
opgave varetages tilfredsstillende uaf-
hengigt af handicap. Der var dog en

forstielse for, at visse arbejdsrutiner »




skal tilpasses den enkelte medarbejder,
hvis vedkommende har et handicap.
Alle virksomhederne var dbne for at
lade handicappede medarbejdere arbej-
de hjemme, hvis det var muligt.

De private virksomheder i under-
sogelsen mente, at anszttelse af en
handicappet medarbejder skal vere ud-
giftsneutral i forhold til ansattelse af
en ikkehandicappet. Den offentlige
virksomhed havde en lidt mere flek-
sibel holdning til spergsmélet og var
ikke uvillig-til at atholde visse udgifter
selv. Alle virksomhederne gjorde brug
af de offentlige stotteordninger, der
findes for at hjzlpe handicappede pi
arbejdsmarkedet. Der var som ud-
gangspunkt tilfredshed med ordnin-
gerne.

Ligebehandling og socialt image

Alle virksomheder pd ner én har varet
nadsaget til at foretage @®ndringer pé
arbejdspladsen for at gere den mere
handicapegnet. Kun en af virksom-
hederne har haft problemer med ind-
retningen, som det ikke har veret
muligt at lase. Disse problemer skyldes
en langsommelig sagsbehandling hos

kommunen. De fleste virksomheder
mente ogsi, at det er muligt at finde
plads til eventuelle hjzlpere eller
arbejdsmarkedssekreterer.

P4 de fleste virksomheder var der
ligebehandling af de handicappede
medarbejdere i forhold dl len, forfrem-
melser, efteruddannelse og eksterne
opgaver. Alle virksomhederne tog kraf-

tigt afstand fra tanken om kvote-

ordninger for handicappede pa arbejds-
markedet; kvoter, som bliver pilagt
virksomhederne fra en offentlig
instans. To af virksomhederne, den
offentlige og en af de private, havde
dog pélagt sig selv nogle frivillige kvo-
ter.

Vigtigheden af et godt samarbejde
med de offentlige myndigheder blev
understreget i undersegelsen. Nogle af
virksomhederne har faste kontakt-
personer hos kommunen, hvor sam-
arbejdet forleber glimrende. Under-
sogelsen gav dog ogsd eksempler p3, at
samarbejdet i nogle tilfelde har for-
labet mere problematisk i form af ind-
keringsvanskeligheder.

Ingen af de interviewede virksom-
heder har samarbejdet med de handi-

cappede medarbejderes medlemsorga-

nisationer i forbindelse med sporgsmél
om arbejdsmarkedet. Dette har aldrig
varet aktuelt.

Virksomhedernes sociale engage-
ment giver et godt image eksternt, som
kan bruges i markedsferingsejemed.
Derudover giver det et godt image
internt i virksomheden, og engage-
mentet skaber en storre tryghed samt
et bedre sammenhold. Mange af virk-
somhederne har oplevet, at handicap-
pede medarbejdere blomstrer op og
bliver meget engagerede i virksom-
hedens liv, nir blot de fir chancen.

P3 den negative side nzvnes en
langsommelig sagsbehandling fra det
offentlige, som ikke altid er gearet til
tempoet i det private erhvervsliv. Det
er ogsi vigtigt at undgi, at de ovrige
medarbejdere foler sig truet af at blive
presset ud af handicappede medarbej-
dere med lentilskud. Et hgjt infor-
mationsniveau af alle medarbejdere er
vigtigt. |

Bjorn West er stud. sciemt. adm. pd
Roskilde Universitetscenter
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For mig som muskelsvmdler

Vigtig og givende debat om etik og genterapi pi

mudet i Muskelsvindfondens representantskab

AF MARIA OVERGAARD HANSEN

t stort etisk sporgsmil stod til

debat pa reprasentanskabsmodet

lordag den 1. marts, nemlig dis-
kussionen ornhandlende genterapi.
Reprasentantskabet finder, det er vig-
tigt og meget givende, at der diskuteres
de mere holdningsmessige og grund-
liggende sporgsmil — ud over Mus-
holm og andre konkrete projekter —
dette folkevalgte politiske forum, si-
ledes at Muskelsvindfonden ogs3 udad-
til viser, at vi har holdninger at bidrage
med i samfundsdebatten.

Madets tema var etik og som af-
grensning var valget faldet pi gen-
terapi. For at kunne tage stilling til
sporgsmal som dette, mi man dels vere

bekendt med de fysiologiske og kon-

krete facts, dels mé man gore sig over--

vejelser omkring de etiske aspekter. P4
medet havde vi forngjelsen af lege Jes
Rahbek og filosof Niels Holtug, der
holdt opleg herom.

De fleste mennesker har sandsynlig-
vis en holdning til emnet - og den er
nok oftest af negativ karakter. End-
videre er den nok meget afstedkommet
ud fra emotionelle overvejelser. For
mig var det meget spendende — og lidt
irriterende ~ ved Niels Holtugs oplag,
at han fremlagde mange af de begrun-
delser, jeg bruger i min argumentation,
og han péviste, at meget af modviljen
miske i virkeligheden handler om den
evige frygt for alt nyt og ukendt.

Kan man sammenligne genterapi
med kirurgi? Genterapi handler jo om,

"ﬁ‘—.' |

et

at man overforer et rask gen til cellerne,
hvor der er et gen, som medferer den
uonskede sygdom. Det er i dag almin-
deligvis accepteret, at der foretages
nyre- og hjertetransplantationer, og
derved tilfores organismen nye gener...

Glad for mit liv med muskelsvind
Der er mange aspekter i diskussionen.
Et omhandler diskriminationen og
normalitetsbegrebet: Hvor stort et valg
vil foreldre eller et handicappet men-
neske reelt have for at fravzlge gen-
terapien, hvis genterapi bliver normen?
Hvorledes vil de sociale myndigheder
stille sig, hvis man selv har veret
“skyld” i handicappet? En anden side
er selvfalgelig, at normalitetsbegrebet
indskrankes, det unormale sorteres fra.

Nu er det sidan, at der altid vil vere
mennesker med handicaps — trafik-
ulykker og lignende — det handler om
at sikre, at det skal veere legalt at valge
til og fra, og at mangfoldighed i men-
neskeheden kan vare et gode.

Det er for mig som muskelsvindler
og med en plads i hjertet til Muskel-
svindfonden sin sag at vare helt ratio-
nelt tenkende og involveret i denne
diskussion, idet jeg jo har varet glad
for mit liv med muskelsvind — alle disse
oplevelser, merinesker, erfaringer, det
har beriget mig med... Men hiver jeg
mig op pi et lidt hejere plan handler
det jo om, at det er sygdommen/handi-
cappet, der er det uenskede, og ikke
mig som person.

Filosoffen Niels Holt-ug talte om de etiske
aspekter ved genteknologien

Glidebanen

I dag bruges fosterdiagnostik hyp-
pigt; de sikalde risikogrupper tilbydes
moderkagebiopsi eller fostervands-
prave. Kunsten bestir i at kunne valge
— at vere sterk nok dl at marke efter,
om man egnsker at tage den risiko, disse
prover indebarer for abort — og hvad
man vil gare med svaret p3 proverne,
hvis de eksempelvis viser en muskel-
svindsygdom.

Niels Holtug beskrev glidebane-
argumentet — der er ikke noget logisk
sted at stoppe med genteknologien.
Kan vi blive supermennesker med en
forbedret intelligens via genteknolog1
eller for den sags skyld via et kirurgisk
indgreb i hjernen?

Det er vigtigt at diskutere og overveje
de forskellige elementer i debatten, si-
ledes at det ogsé bliver muligt at sige
nej til nogle tekniske muligheder. m

Maria Overgaard Hansen er medlem af
Muskelsvindfondens representantskab
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En stor sorg har bredt sig pd Kongs-
vang All¢. Jens Sohn er pludselig ded.
Han blev 45 &r gammel.

Alle er dybt berprte over at have mi-
stet en enestiende arbejdskammerat,
som har levet og &ndet for Muskel-
svindfonden i 20 ar.

I 1977 ringede Jens til mig fra
Viborg og tilbed sin arbejdskraft. Vi
madtes, og Jens har lige siden sat sit
helt specielle preg pd Muskelsvind-
fondens dagligdag. Jens blev en in-
stitution i Muskelsvindfonden. Det
sorgede han selv for med sin’egen
stilferdige og sindige veremide. Jens
gav en tryghed for sine omgivelser, for
Jens var der bare altid.

Det kraver nogle gange tilmodig-
hed og overbzrenhed at ferdes pa
vores arbejdsplads. Jens var mere end
nogen tilmodig. Han var pligtopfyl-
dende, hjzlpsom og udholdende, og
sa tog han forresten tingene, som de
kom. Der skulle utroligt meget til at
bringe den mand ud af kurs. Det vare
sig, ndr tingene engang imellem gik
lidt for hurtigt hos os, eller nir vi op-
levede en enkelt krise ind imellem.
Som regel optridte han med i ord,
men fik alligevel p4 den mide sagt det,
der skulle siges.

Hans lune glimt i gjet og hans ven-
lighed gjorde ham afholdt af alle —
bide inden for og uden for huset. Jeg
kender kun fi mennesker, som bare
altid er parat til at gere andre en
tieneste. Sddan kendte vi Jens.

Jens gjorde ikke noget stort vesen
af sig. Han var et beskedent menne-
ske. Han ned at invitere folk til
middag, hvor vi altid fik noget godt at
spise, og han havde allerede planer om
sommerparty og sejlferie pa de franske
floder.

Som maske ikke mange ved, havde
han sit eget hjemmesnedkeri, som
han stolt viste mig fornylig. Han
opfandt og producerede selv forskel-
lige praktiske hjzlpeforanstaltninger,
som gjorde ham i stand til at klare
mange ting pd egen hind.

Jeg ved, at utrolig mange af vores
medlemmer vil savne Jens og finde det
uvirkeligt, at Jens ikke er der, som han
altid har veret det.

Jens’ familie og vi i Muskelsvind-
fonden star tilbage med et stort tab og
en utrolig masse dejlige minder om
vores kare Jens.

Evald Krog

Etisk prioritering

Det Etiske R3d gor en stor indsats for
at kvalificere debatten om prioritering
i sundhedsvasenet. For to 4r siden ud-
sendte radet et debatopleg om emnet,
og siden har ridets medlemmer gjort
meget for at fi de mange “parter” i
sagen involveret. Senest er redegorel-
sen “Prioritering i sundhedsvasenet”
udkommet.

Redegarelsen handler ikke om hvilke
behandlinger, der skal fremmes p be-
kosting af andre. Inden man kommer
dertil, er det nemlig nedvendigt at
vide, hvordan man berer sig ad med at
veelge rigtigt — hvis ellers det over-
hovedet kan lade sig gore. Man skal
kende det grundlag, man velger ud fra,
og man mi vere bevidst om selve
prioriteringsprocessen. Kun pi den
mide kan man forklare sig selv og
andre ordentligt, hvorfor man har valgt
det ene frem for det andet.

“Prioritering i sundhedsvesenet”
indledes med en beskrivelse af, hvor-
dan prioriteringen aktuelt finder sted.
Fra top til bund; fra Folketinget og
ministerierne over amter og syge-
husledelser til den praktiserende lzges
konsultation. Dernzst gennemgies
metoder til prioritering; sivel teorien
bag dem som den praksis, der udoves i
Norge, Sverige og Holland. Et kapitel
omhandler verdier og mil for sund-
hedsvasenet, og spargsmalet om pati-
entrettigheder tages op.

“Men vi kan formentlig aldrig blive
helt enige om, hvilke afgorelser der
skal traffes,” skriver Det Etiske R3d pa
side 112 og fortsetter: “Ethvert fravalg,
enhver nedprioritering, enhver tilside-
szttelse af en patients behov byder os
imod, selv om det kan begrundes med,
at man skal hjzlpe nogle andre. Det
klinger af diskrimination, ...()...Derfor

kan vi nzppe blive enige om en generel
og overordnet model, hvorefter be-
handlingen for den ene eller anden
lidelse kan nedprioriteres, eller hvor-
efter den ene eller den anden gruppe
kan szttes om bag i keen til bestemte
behandlingstilbud. Ambitionen m3
derfor vere at skabe storre 3benhed om
prioriteringsprocessen, og gennem
debat og dialog at sege at styrke hvad
man kunne kalde det etiske beredskab
(vor fremhavning, red.) hos de folk,
som er placeret rundt omkring i sund-
hedsvesenet, og som dagligt treffer
bslutninger af denne karakter. Det vil
sige styrke viljen og evnen til at gen-
nemtznke de verdimassige aspekter af
forskellige handlemanstre.” joj

“Prioritering i sundbedsvesenet” selges i
boghandlen eller hos Det Etiske Rid (3537
5833). Prisen er 50,- kr.
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Flere varer pa hylden

Fornyelse i Muskelsvind-
fondens koncertvirksombed

ron Koncert har i 15 dr varet

Muskelsvindfondens vigtigste

musikarrangement og er det
stadig. Men arrangementer med et helt
andet musikprogram og en anden
malgruppe er pi vej til at blive vesent-
lige elementer i den koncertvirksom-
hed, som Muskelsvindfonden skal tjene
mange af sine penge pa.

Sidste ar debuterede God Morgen
Abe for barnene (og deres forzldre), i
ir krases der ogsa for det lidt zldre
publikum med Classiske Koncerter pa
tre slotte. “Vi er ikke lzngere kun en
rockarranger. Vi er pi vej til en helt
anden bredde i vores virksomhed. Vi
fir flere varer p3 hylden,” siger ind-
samlingschef Marius Byriel.

Det handler bl.a. om risikospredning.
Konkurrencen er sterk og stigende fra
de mange lokale og regionale open air
rockkoncerter, som snart sagt enhver
kabstad byder p3 i sommerhalviret.

Men det drejer sig ogsd om i hejere
grad at koncentrere krafterne — de fri-
villiges ikke mindst — om at udbygge og
kvalificere Muskelsvindfondens egne ar-

rangementer. Entrepriser pi andres ar-

..' ?_I- :‘.Zj".

Programmet for Classiske Koncerter er netop offentliggjort: Stjerner fra

Londons nyeste musical “De tre musketerer” og en gallakoncert
med Tommy Kérberg, Kurt Ravn og Stig Rossen.

rangementer forsvinder ikke, men ind-
skrankes betydeligt til kun tre i 1997.

Muskelsvindfondens indsamlingsaf-
deling er med andre ord i ferd med at
forny sig. Nye markeder skal opdyrkes.

“Det giver ogs3 nye muligheder for
at profilere Muskelsvindfonden. Vi er
ikke lzngere bundet til de 18-35 érige,
og det skal blive spndende at se, hvad
det betyder pé lzngere sigt. Bide j for-
hold til offentligheden og til spon-
sorer,” siger Marius Byriel.

Arrangementsplan

Som led i fornyelsen er der pr. 1.
april ansat en ny medarbejder i ind-
samlingsafdelingen; en kulturkobmand,
som stillingen blev kaldt i jobannon-
cen. Den nye medarbejder er cand.
oecon. Peter Sand, som ud over gene-
relt at medvirke i udviklingen af arran-
gementsvirksomheden bl.a. skal vaere
sparringspartner for indsamlingschefen
i forhandling af sponsorater og musik-
aftaler. joi

1997

EGNE ARRANGEMENTER
Gron Rock
Fredag 23. maj
Lordag 24. maj
Fredag 30. maj :
God Morgen Abe
Lordag 7. juni
Sondag 8. juni
Lordag 14. juni
Sondag 15. juni
Gron Koncert
Fredag 11. juli
Lovdag 12. juli
Sondag 13. juli

Torsdag 17. juli

Fredag 18. juli Vejle
Lordag 19. juli Nestved
Holstebro Sondag 20. juli” Kobenbavn
Odense Classiske Koncerter
Horsens Lordag/Sondag 9.-10. august Frijsenborg Slot
Lordag/Sondag 16.-17. august Ledreborg
Arbus Lordag/Sondag 23.-24. august Sanderumgaard
Aolborg
Kobenhavn ENTREPRISER
Odense Rock Galla
Lovdag 17. maj Alborg
Esbhjerg Skt. Hans Aften — Arhus Havn v
Odense Mandag 23. juni Arbus Havn
Arbus Roskilde Festival '
Blokbus Mandag/Sondag 23.-29. juni
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Vagtatgift efter eneryiforbrug

Skatteministeren har fremsat forslag
om, at den lpbende afgift pa biler —
vaegtafgiften — skal &ndres, sd den frem-
over ikke beregnes ud fra bilens vaegt,
men derimod ud fra bilens benzin-
forbrug.

Det fremgir af lovforslaget, at biler
som hidtil har veret fritaget for vegt-
afgift, ogsé bliver fritaget for den nye
afgift. Den beregnes pé et nyt grund-
lag, men intet @ndres altsé for f.eks.
ejere af benzindrevne invalidebiler.

Hvad angir ejere af dieseldrevne
invalidebiler, blev der for et ir siden
indfert en ny afgift, som havde til
formal at inddrage den ekonomiske
fordel ved dieseldrift. Denne afgift
kommer til at indgé i den nye lov pa
den méde, at ejere af dieseldrevne
invalidebiler skal betale 35% af den
ellers geldende sats, alt efter bilens
energiforbrug.

For en benzindreven bil, der korer
10 km pr. liter, skal der efter forslaget
betales 2.600 kr. pr. halvir. For en
dieseldreven bil, der kerer 10 km pr.
liter, skal der betales 4.410 kr. pr. halvar.

Hyvis der er tale om en invalidebil,
bortfalder afgiften helt, hvis den er
benzindreven, mens den nedszttes til
1.543,50 kr. pr. halvar, hvis den er
dieseldreven.

Mindeord
Brugergruppe II pa Fyn har mistet et
atholdt medlem. Den 16. februar dede
Johannes Kjersgaard af en uhelbrede-
lig kreeftsygdom. Han blev 71 &r.

Johannes var et af de medlemmer,
der var med fra gruppens start for 10 ar
siden. Sammen med sin kone var han
en aktiv deltager i meoder, udflugter,
kurser og temadage. Og vi har nydt
godt af Johannes og Ruths gastfrihed
til vores mange julefrokoster i drenes
lob.

Vi har beundret hans viljestyrke til at
klare sig selv igennem et langt liv med
muskelsvind.

Aret vere hans minde.
Kirsten Schmidt Nielsen

Fokus pa handicap-idrat
Lordag den 3. maj kl. 13-17
bliver der i Aabenraa Svemme-
og Idretscenter sat fokus pd
bide nye og kendte handicap-
idretsgrene. Det sker, nir Dansk
Handicap Idrets-forbund i Sen-
derjylland og DGI Senderjyllands
Handicapidretsudvalg  arrangerer
Akdv Handicapmesse.

Milet med messen er at give smags-
prover pd forskellige idretsgrene, som
handicappede kan deltage i. Ved mes-
sen vil der f.eks. vere opvisning i kere-
stolsdans, goalball, halhockey og gym-
nastik, mens det vil veere muligt selv at
prove bide udenders og indenders
idretsgrene som tandemcykling og
orienteringslab, elhockey, bordtennis,
kerestolsbasket og roboule.

Messen er dben for alle, og der er
gratis adgang.

Har Horsens brug for hjzlp?

I Arhus er der ca. 660 fysisk handicap-
pede personer, der har personlige
hjzlpere ansat efter bistandslovens §
48.4. I Horsens har kun tre hardicap-
pede en hjzlperordning. Hvorfor er
der ikke flere?

Deter et af de spergsmil, en gruppe
kursister pi AOF’s Personlig-Hjalper-
Kursus i Horsens gerne vil have svar
pi. De har derfor taget initiativ til at
arrangere et debatmede om hjzlper-
ordningen specielt med henblik p4,
hvordan den praktiseres i Horsens
Kommune. Blandt paneldeltagerne pi
madet vil vere direktor for Muskel-
svindfonden, Mette Bock.

Debatmedet foregir lordag den 19.
april kl. 14-17 p4 radhuset i Horsens.

Ulandsgruppen
Muskuland har
produceret video [REE
om muskelsvindlere
i Zimbabwe

En anden verden

“Another world” er titlen pé en video,
som Muskelsvindfondens ulandsgruppe,
Muskuland, for nylig har produceret.
Titlen hentyder til, at der er en verden
til forskel pa at vere muskelsvindler i
Danmark og i Zimbabwe. Og dermed
er vilkirene og opgaverne for den
zimbabwiske muskelsvindorganisation,
MDAZ, ogsi meget anderledes.

Informationsvideoen er blevet dl som
en del af samarbejdsprojektet mellem
Muskelsvindfonden og MDAZ. Mus-
kelsvindfonden har siden 1993 steottet
MDAZ i at opbygge og udvikle orga-
nisationen og har fiet penge til det via
DSI’s miniprogramaftale med Danida.

I videoen er der interviews med en
reekke muskelsvindlere fra forskellige
egne af landet med forskellige diag-
noser og alder og dermed ogsd meget
forskellige problemer. Bide MDAZ’s
formand og en udviklingsarbejder, som
begge har muskelsvind, forteller om
organisationens arbejde. Til sidst er der
klip fra MDAZ’s landsmede.

Videoen er optaget i forbindelse med
Muskulands besag i Zimbabwe i efter-
dret 1996. Optagelser, klip og redige-
ring er foretaget af Carsten Brage
Michelsen, der er medlem af Musku-
land. Videoen, der varer ca. 20 minut-
ter og er pid engelsk, kan lines pa
Muskelsvindfonden.




Kerestol
s@lges
Swede Cross, bredde
35, dybde 40, 24” drivhjul,
7” Flexel forhjul, armlen, sedepude,
tipsikring, fodpedal, m.v. Har aldrig
. veret brugt. Nypris 16.867,25 kr. —
szlges for 10.000 kr.

Henvendelse Dorte Wechter, tlf. 31
87 21 21, lokal 6250 eller aften 42 89
26 70.

Ny bekendtgsrelse er tiltrzngt
Det er bide godt og rimeligt at stramme
op om reglerne for handicappedes
adgang til job hos offentlige arbejds-
givere. Derfor er det ogsé tilorengt at
fd den gamle bekendtgerelse om for-
trinsadgang erstattet af en ny.

Sa positivt indleder Jes Erik Jessen,
nzstformand i Muskelsvindfonden, sin
kommentar til det udkast til ny be-
kendtgerelse, som Arbejdsministeriet
har sendt til hering. En vesentlig
@ndring i den ny bekendtgarelse er, at
man i formélet har skiftet “fortrinsad-
gang” ud med “ligestilling” - et signal,
der mere dekker de politiske inten-
tioner pa omradet. Ligestilling betyder
her, at det er den handicappedes kvali-
fikationer, der afger, om han eller hun
kommer til ansettelsessamtale. Er
kvalifikationerne i orden, har den
offentlige arbejdsgiver ogsi pligt til at
indkalde en handicappet anseger. Fir
den handicappede ikke jobbet, skal
arbejdsgiveren give en skriftlige rede-
garelse.

Muskelsvindfonden dlslutter sig prin-
cipielt signalskiftet, men kraver, at
intentionerne om ligestilling ogs4 bliver
mulig at praktisere. Jes Erik Jessen
foreslr i sin kommentar, at der sker en
yderligere opstramning af formule-
ringerne for at sikre, at intentionerne
ikke blot forbliver pzne ord p3 et
stykke papir.

Fremtidens

sociale arhejde

Frivilligt socialt arbejde

er blevet en vigtig del af

den samlede velferds-

indsats i Danmark. Men
hvilken rolle skal den fri-
villige sektor spille i frem-
tidens velferdssamfund? Skal
den f.eks. overtage det offentliges
ansvar pd det sociale omrade, og skal
den have flere penge?

Det er blot nogle af de sporgsmal, et
udvalg under socialministeriet har
arbejdet med siden sommeren 1995.
Udvalget om frivilligt socialt arbejde,
som har haft Terkel Andersen fra Dan-
marks Blederforening som formand,
har netop afsluttet sit arbejde og har i
den forbindelse udgivet en 300 siders
betenkning med sine synspunkter og
forslag. Betznkningens vesentligste
synspunkter er ogs3 udgivet i en min-
dre pjece med titlen: “Frivilligt socialt
arbejde i fremtdens velfzerdssamfund”,

Hovedpunkterne i udvalgets forslag
handler om at styrke det frivillige,
sociale arbejde — bide skonomisk og
kvalitetsmassigt. Desuden foreslir ud-
valget, at andre aktarer, f.eks. virksom-
heder, skal medvirke tl at fremme det
frivillige sociale arbejde.

150 udstillere deltager i Rehab 97

REHAB'97

| EQUAL OPPORTUNITIES

Nu gar den ikke I®ngere

Alt for meget om- og nybyggeri lever

ikke op til lovgivningens krav om til- .

gengelighed for handicappede. Selv om
byggelovgivningen i en lang drraekke
har stillet krav til byggeriets tilgznge-
lighed, bygges der stadig meget, som
ikke er handicapegnet. En af forklarin-
gerne er, at arkitekter og byggesagkyn-
dige kender for lidt til de krav, der stil-
les, og de behov, handicappede har for
at kunne ferdes i et byggeri.

Pa den baggrund har Center for
Ligebehandling af Handicappede i sam-
arbejde med en razkke handicaporga-
nisationer, Hjzlpemiddelinstituttet,
Invalideorganisationernes Brugerser-
vice og Videnscenter for Bevagelses-
handicap netop udgivet en nyttig pjece:
“Bygningsreglement 1995 — om til-
gengelighedskrav”.

Pjecen er rent grafisk sat op med
bygningsreglementets bestemmelser pa
venstresiderne og lesningsforslagene
og anbefalingerne pi hejresiderne.
Forslagene er udformet med konkrete
anvisninger og tegninger over indret-
ning, derbredder, adgangsveje, ramper,
elevatorer, hindlister m.m.

Pjecen kan fis ved henvendelse til
Lene Maj Pedersen, Center for Lige-
behandling af Handicappede, tIf. 33 11
10 44.

Fagmesse om lige muligheder
For at understrege det internationale
islet har forsorgs- og hospitalsmessen,
Rehab ’97, i 4r fiet en engelsk under-
titel: “Equal Opportunities”. Med titlen
hentyder arrangorerne til begreberne
ligeret, lige muligheder og tilgenge-
lighed — centrale begreber i den danske
handicappolitik. P4 messen vil ca. 150
udstillere vise produkter, udstyr og
andre lgsninger med sarlig fokus pa
boligudformning, transportmidler, tek-
niske hjzlpemidler, uddannelse og
arbejdsmarked.

Selv om Rehab ‘97 primeart er en
fagmesse for professionelle, legger
arrangererne vaegt pé, at det ogsé er en
brugermesse, hvor medet mellem
bruger, det offentlige og industrien er
bade vigtigt og nyttigt. /

Messen foregar i Dronning Mar-
grethe Hallen i Fredericia i dagene den
27.-29. maj.
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