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IIUAD BYDER IIIAII UUE]IIEDE GÆSTEB?

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

KllRI lIfi
Stort underskud i DSI. Ilkendte gerningsmænd. Gadeteater i Estland.

40 KM/I UAR 1t0t(

Ringe sikkerhed for kørestolsbrugere i motorkøretøjer.

DAIIMARI{ HAR EI{ FøRERPllSIiltlII

Lars Adam Rehof får svar på tiltale i debatten om diskriminationsforbud.

iltusfl0r.M UGE ltu
Politikerne hai lyttet - Forårstegn - Rejsegilde i juni - Cacaogruppen.

HAVDE IIUII BARE

UÆBEI TIDI MERE SøD

En mor beretter om sin

reaktion, da lægen stillede
datterens diagnose. Og lægen

fortæller om rollen som den

onde budbringer.
Ny artikelserie om "Mødet

med det offentlige".

"Kort og kontant besked: Mia havde en
muskellidelse og ville komme i kørestol."

IIETJtlBBERI{E

Vi har besøgt folkene på adressen wrrw.netiob.dk. En af dem har muskelsvind

Hvorfor ikke lade et
fikst Iille hiælpemiddel
klare grundkosten,
spørger tllla Finne,
der gerne vil udbrede
brugen afsonde,

BE]IZIII PÅ Bil.EII

Interview med klinisk diætist Ulla Finne om mad og muskelsvind.

ARBEJDE OG IIIUSI(EISYIIID

Tle undersøgelser belyser erhvervsønsker, erhvervserfaringer ogvirksomheders
holdninger. Vi bringer hovedresultaterne og en konklusion.

FoR lilrc sor[ MUsKEtsvlr{DrER

Debat om etik og genterapi på repræsentantskabsmØdet.

ilErffiot0G

Jens Sohn er død.

FI.ERE YABER PÅ HYTDEII

Fornyelse i Muskelsvindfondens koncerwirksomhed.
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Huad hyder man uuentedc gæster?

AF TAIIDSFORMAiID EIIAID KROG

F or kort tid siden tlk jeg den ube-
I hagelige oplevelse at blive alvor-
I ligt syg, mens jeg opholdt mig i
København. Derfor blev jeg akut med
ambulance bragt til Rigshospitalet og'
indlagt på Respirationscenter Øst.

Mit ophold på Rigshospitalet blev en
oplevelse for livet, men det kunnevære
blevet en oplevelse for døden.

Med centraliseringen af de to respira-
tionscentre på Rigshospialet og Århus
Kommunehospital har det været målet
at samle eftspertisen, så behandlingen
bliver af si høj kvalitet som muligt.
Men jeg må nokindrØmme, at kvalite-
ten lod meget tilbage ar ønske.

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-
hæng, og hvor man ellers måtte følge
med i hinandens gøren og ikke mindst
laden hele døgnet. Døren ud til gangen
måtte ikke lukkes - for så kunne per-
sonalet ikke følge med i, om den ene
af mine medpatienters respirator kørte.
Det siger sig selg at risikoen for at blive
raskunder de forhold er overskuelig.

Det skulle vise sig at være vanskeligt
for mine hjælpere ar overnane på afde-

Iingen.I de første dage fikhjælperen en
seng ved min side, men derefter blev de
efter en lang og opslidende arbejdsdag
tilbudt en lænestol på sruen eller en
madras på gangen. Kunved udmattende
forhandling og list fik jeg min seng pla-
ceret i patienternes opholdsstue, hvor
der var plads til en madras på gulvet.

Netop på en afdeling, der modtager
folk meå muskelsvind eller andre
handicap, må der ganske enkelt være
plads til, at man har hjælpere med. Gad

. vide, hvad de egendig ville have stillet
op, hvis jeg havde sendt mine hjælpere
hjem? Naturligvis kunne man sige, ar
jeg kom lidt uventet. Men på et hospi-
tal kommer der ofte uventede gæster,

og det er altså ikke nok kun at byde
dempå en kop GEVALIA.

Mangelluld behandling
Det hører med til historien, at jeg på
mindst 6t punkt blev udsat for mangel-
firld behatrdling, der i værste fald kunne
have kostet mig liv.et. Fra indlæggelses-
tidspunktet om torsdagen til den efter-
følgende mandag blev der il&e taget een

eneste blodprøve på rods af, at min til-
stand forværredes. Alle funkioner var
så at sige ude af drift. Jeg fik ikke fast
føde, da jeg ikke kurine synke, og ieg
havde meget svært ved at drikke.

Mandag morgen blev.der taget blod-
prøve.r som hasteprøver. Hen på efter-
middagen efterlyste jeg resultaterne af
prøverne, som ikke var kommet, da
afdelingens printer endnu en gangviste
sig at være ude af drift. Ingen havde
taget initiativ til at efterforske, hvor
resultaterne blev af.

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

uacceptabelt law niveau. Vi kan ikke
regne med at fr den behandling, vi har
brug for, og som nogle gange gør
forskellen imellem liv og død. Vi må
insistere på, at de to respirationscentre
får tilstrækkelig kapacitet og bliver
forbeholdt folk med respirationspro-
blemer. Det skal bemærkes; at vi på
Respirationscenter Vest har fået stillet
yderligere personale og senge[apacitet
i udsigt her i foråret.

Til forwar for personalet på Respira-
tionscenter Østmå det fremhæves, at
de arbejder under fuldstændig urime-
lige forhold. Med.den nye struktur
under Hovedstadens Sygehusfællesskab
fungerer Respirationscenter Øst og
Intensiv Afdeling mere som et lokalt
hospial, hvortil bl.a, alvorligt syge ældre
mennesker fra lokaloinrådet bliver ind-
lagt. Denne situation har mindst to
uheldige konsekvenser.

For det første er afdelingen konstant
overbelagt og betjenes af et nedslidt
personale, som toalthar mistet arbejds-
glæden. For det andet vil den røde
lampe ofte være tændt, når folk fra
Sjælland og andre steder ftr brug for
indlæggelse. Dette undergraver den
elapertise, som afdelingen med stor flid
har opbygget. Udenamspatierrre, som
endda har "penge med hjemmefra",må
blive væk. Dermed er den etablerede
model for en kompetent indsats for
folk med muskelsvind og andre med
lignende behov i fare for at blive tabt
på gulvet.

Jeg må indrømme, at under de nu-
værende forhold p{ Respirationscenter
Øst vrl jeg ikke føle mig specielt tryg
ved at blive indlagt ddr igen. Skal jeg
alligevel sige noget positivt om mit
ophold på Rigshospitalet er det, atjeg
på egen lrop fik en oplevelse, der ikke
efterlader nogen wivl i mit sind om,
hvad jeg vil slås for i den kommende
tid. Og selvfølgelig tror je g pi, atvi får
problemerne løst. r

Forskellen mellem liv og død

Jegleder ikke efter syndebukke. Det er
ikke #gøtende, hvem der har ansvaret.
Men forholdene på vore hospialer er
efter min meniqg bragt ned på et helt
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Ukendte
IgBlnin0smænd

I2-irige Isak Houe, der har muskel-
svind, fik en grim oplevelse i februar,
da hans minicrosser en morgen ikke
stod på sin faste opladiingsplads i cykel-
skuret. Den lå i stedet et par hundrede
meter væk afbrændt 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-
vægelse.

" 
Isak bor i Stautrup, en forstad til

Arhus. Han og hans forældre var cho-
kerede over hændelsen, men politiet
antager indtil videre, at der er tale om

en usædvanlig ondsindet drengestreg.
Der har ikke tidligere i Århus eller
andre steder i landetværet rapporteret
om blot antydninger af nazistisk for-
følgelse af handicappede. Derimod har
enkelte handicappede i'Iyskland de
senere år været udsat for overfald afny-
nazister.

Politiet i Århus oplyser til Muskel-
ftraft, at sagen ikke på nogen måde er
henlagt. Man leder stadig efter de
ukendte gerningsmænd, men føler sig
ret overbevist om, at det er gemene
bøller, dei har været på spil. . iøi

Isak Houe ved sin afbrærrdte minicrosser.
Gerningsmændene havde efterladt

nazistiske visitkort.

Stort underskud i DSI
De Samvirkende Invalideorganisatio-
ner (DSI) har økonomiske problemer.
1996 er endt i et Lnderskud på henved
fire mio. kr., svarende til en budget-
overskridelse på ca.40 procent. Undgr-
skuddet har foreløbig tvunget DSI til
at afskedige fire ansatte og indføre en
stram økonomisk styring.
' *Men der er ingen grund til panik,"
siger sekretariatschef Lars Pedersen til
Muskelkraft. DSI er ikke på nogen
måde truet på sin eksistens, og det ior-
ventes, at økonomien allerede rettes op
i løbet af 1997 , oplyser han. Det sker
dog med kraftige besparelser på bl.a.

administrationsudgifterne og tilskud-
det til DSl-amtsafdelingerne. Også
DSI's internationale arbejde er stærkt
beskåret.

Der er flere årsager til det. store
underskud. DSI har modtaget færre
tips- og lottopenge end fomdset. Det
er gennem længere tid ikke lykkedes at
udleje dele af den ejendom, som man
købte for et parår siden. Oprettelsen af
Invalideorganisationernes Brugerser-
vice, der påtog signogle afde opgaver,
der lå i det tidligere Bolig-, Motor- og
Hjælpemiddeludvalget,' har kostet
uventet mange penge. Desuden er den

løbende økonomistyring muligvis ikke
blevet tilstrækkeligt tilpasset DSI's
vækst gennem de senere år.

I januar besluttede DSI's forret-
ningsudvalg at nedsætte en intern
arbejdsgruppe for nærmere at"få ana-
lyseret og belyst hændelsesforløbet"
bag det store underskud. Arbejdsgrup-
pens udredning skal bl.a. give grund-
lag for en grundig information dl DSI's
hovedbestyrelse, der, mødes i slutnin-
gen af april måned.

DSI har i dag ca.20 ansatte og bud-
getterer med indtægter og udgifter på
godt ni mio. ftr i 1997. i"j

Teater i Estlands gader
7En gruppe i Muskelsvindfonden, Mus-

kulØst, har planer om at spille gade-
teater i Esdand. Den 11 dage lange
turn6, der skal af ikles i nært samarbej-
de med den estiske muskelsvindfore-
ning ELS, vil vise esterne (inklusive de
handicappede estere), at handicappede

ikkc er "ryg., uproduktive, .inaktive,

belastende og halvdumme", som det
hedder i MuskulØst's projektbeslri-
velse. Den forkerte opfattelse er almin-
deligt forekommende, siger den esti-
ske muskelsvindforening, og planerne
om at påvirke holdninger med teater,

show, fesq årver og kørestole i det esti-
ske bybilled e er i høj grad blevet til
efter ønske fra ELS.

MuskulØst har søgt en række fonde
bm penge til turn6en, og det er endnu
uvist, om den kan finansieres.
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AF JøBGEiI JEPPESEI'I

ll #*;*+Js'",',:il*$:r
fastspændte el-kørestol, mens hiælpe-
ren bag rattet holder øje med de to for-
ankørende biler på omfartsvejen ved
Blokhus. Den nærmeste drejer af til
vensffe, den anden fortsæfter og træk-
ker så ind til højre - for uden varsel at
svinge ud igen. Crash!

Beslaget i vognbunden, der skal holde
den 125 kg tunge kørestol, løsner sig.
Kørestolens højdeindstilling udløses
også af kollisionen. Jess Dahl Jensen
slynges med hovedet forrest op i for-
ruden, der revner.

Hastigheden vat lav. Kun cirka 40
km. i timen, men nok til alvorlige
kvæstelser. Begge lårben brækkeq en
knæskal flækker, og lnoglerne i venstre
fod knæk&er på lcyds og wæis. Smefter
i hovedet og hele leroppen.

Smerteq som nu har fortaget sig
noget, men næppe nogensinde vil for-
svinde helt. Her trekvart år efter sam-

menstødet gør detsødig ondt, oghver
eftermiddag må Jess Dahl Jensen ned
og ligge et par timer for at hvile krop-
pen.

Hvad er forsvarliqt?

Jess DahlJensens kvæstelser ville have

været mindre eller måske helt undgået,
hvis han selv og hans kørestol havde
været spændt bedre fast. Hvis fast-
spændingen havde levet op til de lirav,
som gælder for almindelige person-
biler, hvor der er strenge krav til sæders

og sikkerhedsselers fastgørelse og
styrke i tilfælde af kollisioner.

Problemet er, at der i dansk lov-
givning ikke stilles præcise sikterheds-
krav til fastspænding af kørestol og

kørestolsbruger. Det skal blot være

"forsvarligt'1 som det hedder i "Detail-
forskrifter for motorkøretøjer", der er
bilinspektørernes vejledning til god-
kendelse af handicapbiler.

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

Fælles EU-standarder

"Handicappede har helt ubestrideligt
særlige problemer med hensyn til sik-
kerheden, og især kørestolsbrugerne
har uirkelig et problem," siger ingeniør
Per Frederiksen, der er kontorchef i
Færdselsstyrelsen.

Per Frederiksen ser frem til den dag,
der i EU vedtages standardiserede sik-
kerhedsforslrifter på området. Det ar-
bejde er faktisk i gang, idet Europa-
Kommissionen allerede har haft et
udkast til direktiv om indretning af
busser ude til høring.lldkastet rum-
mer afsnit om kørestoles fastspænding.

Men hvor omfattende og præcise kra-
vene vil blive er uvist, ligesom det er
uklart, hvornår et direktiv kan træde i
lraft. Per Frederil'<sens gæt er mindst
halvandet til to år.

Fælles standarder, som alle medlems-
lande er forpligtet til at overholde, vil
være et stort fremskridt, men Per Fre-
derilsen iiger samtidig, at "det næppe

er realistisk, at handicappede vil kunne
opnå samme sikkerhed som andre'1

Det er der flere grunde til. Dels er
der særlige tekniske problemer for-
bundet med at fastspænde kørestol og
kørestolsbruger uafhængigt af hinan-
den. Dels skal selve kørestolen kunne
holde til ekstraordinært kraftige be-
lastninger. Og dels er mange handicap-

køretøjer busser af forskellige typer,
som har det problem til fælles, at deres
grundkonstruktion er svagere i kolli-
sionsmæssig sammenhæng. De er
"kasse-konstruktioner", som ikke har
et forparti, der kan absorbere kraft-
påvirkninger ved sammenstød:

"Desuden er mange handicappede,
for eksempel personer med muskel-
svind, ikke så kropsligt stærke som
andre. Også det har betydning ved
ulykker," siger Per Frederiksen.

Alle trækker på skulderen

Jes Dahls kørestol tog slemt skade af
sammenstødet. Hele stellet blev bøjet,
men nok så faretrudnde var .det, at
højdeindstillingen blev udløst. Køre-
stolen er af fabrikatet Roltec, som
mange med muskelsvind anvender.

Muskelkraft har spurgt firmaets
direktør, Martin Søndergaard, hvilket
ansvar kørestolsfabrikanten har for sik-
kerheden.

"Vi kan ikke lave om på vores pro-
dukter, før i får en lovgivning. Vi risi-
kerer en masse penge på at udvikle
noget, somvi måske sletikte kan bruge
alligevel," siger Martin Søndergaard og
erkender ligeud, at'bi ved ikke, om det,
vi laver, er siftfterhedsmæssigt godtnok'.

Han ser frem til, at der i EU indføres
fælles og obligatoriske sikkerhedsfor-
skrifter. Forslrifter, som principielt skal

gælde allerede ved konstruktionen af
bilen; det er nemlig nødvendigt, at bil-
fabrikkerne også tager højde for de

særlige problemer med kørestole, siger

Martin Søndergaard.

"I øjebil<ket står alle i virkeligheden

og trækker på skulderen af problemet.
'Vi venter på EIJ," siger Martin Sønder-
gaard.
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Dønsk loagianing stiller ikke

pr,æcise sikkerh edskraa til

føstsp ænding øf køresto I
og kørestolsbruger

Det gik ud ouer Jess Døhl Jensen

Rådgivning

Er der noget, som den enkelte køre-
stolsbruger selv kan gøre for athøjne
sin sikkerhed på landevejen, ind til
myndigheder, fabrikanter og EU i
fællesskab har fasdagt forskrifter?

Kontorchef Per Frederilsen, Færd-
selsstyrelsen, sigeq at der er private
virksomheder i autobranchen, som er
beglndt at arbejde "meget seriøst" med
problemstillingerne. Et af dem er den
danske virksomhed Jany Scandinavia i
Frøstrup. En virksomhed, hvis rådgiv-
ning også konsulent Leif Sinius i
Hj ælpemiddelinstituttet anbefaler.

Jany Scandinavia har udviklet et
såkaldt sikkerb ed.ssæd,e med integrerede
3-punkt seler, suppleret med en særlig
stålskinne, der fastgøres i et forstærk-
ningssæt under vognbunden. Mrksom-
heden hævder, at systemet opfidder
"alle kommende EU-direktiver".

Jany Scandinavia og Mercedes-Benz
Danmark A/S samarbejder om pro-
duktet og reklamerer med, at de kan
levere "den erieste bus herhjemme med
testede 3-punk sikkerhedssele-forank-
ringer til alle passagerer - også køre-
stolsbrugere". Kørestol og bruger fast-
spændes med et såkaldt "crash-testet
bespændingssystem", som fastgøres i
gulvskinnen samt til et testet skulder-
beslag, der monteres i vinduesrammen.

"Denne løsning medfører, at også
kørestolsbrugerne nu for første gang
kan forslmes med en godkendt 3-punl4
sele og dermed sikres på lige fod med
alle andre passagerer," lover de to virk-
somheder. I

Jess DahlJensen blev slymget op i formden, der revnede.

Begge lårben brækkede, en knæskal flækkede, og
knoglerne i venstre fod knækkede på kryds og tværs,

Hjemkomst fra hospitalet. Jess DahlJensen (w)
har stadig trekvart år efter sammenstødet smerter

som næppe nogensinde vil forsvinde helt.
Hver eftermiddag må han ned og ligge et

par timer for at hvile kroppen.
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Replik til Rehol

I sidste wlmmer øf Maskelkrøft kri-

tiserede juristen Lørs Ad.øm Rehaf i
ørtihlen "Dønrøørk. bør indtøge en

førerposition" den danske høndicøp-

beaagelse og regeringen for ikke øt

kræzt e et dis kriminøt ionsforbad a ed-

rørend.e bl.a. høndicøp indført i EU-

rettefi,

Rehof sbrru, øt de dønske hønd.icøp-

organisøtioner " b ør hidtil indtøget

d.et fir rnig ufomåelige rynryankt, øt

møn ihke uille ørbejde for en egentlig

Lw giuning ont handicøpped.es rninn$e-

rettigb edcr'. Høn ørgamrnteredc fot3

at en uduidelse øf ørtikel 6 i Tiøktø-

ten ont Det europeiske Fællesskøb

"må øntøges øt fi oaerordentlig stor

b etydning, såfrernt EF-d.omstolen er

oillig til øt ønlægge d,e søwrne ffik-
tivhetsbetrøgtninger, som i øarigt er

bleuet ønløgt, når det geld,er nøtio-

nølitets- og kwud.ishriminøtion". Og

høn kanklud.erede, øt d.et er aanske'

Iigt øt se, "builke søgligt fornørlige

hensyn der køn ønføres intud a,t ttøtte

e t genere lt dis krirninøtionsfarbud i
E(J-retten".

Muskelkrøft h ør b edt se bretøriøts-

chef i Det Centrøle Høndicøpråd,

Mogens ?[/iederboh, ksnrncntere Larc

A darn Re h ofs syn"sp un kt er

AF MOGET'IS WIEDEBHOLT

ll , i<risen i ciet riciligere Jugosla-
| | ui"" \rar på sit højeste, befandt
ll ,yr*runa slg pluoserg l er uuncr-
vigeligt dilemma: Skulle man fastholde
efterkrigsprincippet om, at tyske sol-
dater ikke må optræde på fremmed
jord, eller skulle man bidrage til den
europæiske solidaritet ved at sende sol-
dater til den fredsbevarende FN-stynke
i Bosnien?

En ubehagelig sag. Og hvad gjorde
man? Den tyske forbundsdag sendte
aben videre til Forfatningsdomstolen.

Eksemplet er efter min opfattelse et
af den nyere tids mest iØjnefaldende
eksempler på politisk forflygtigelse. Af
skræk for vælgerne, af mistillid til det
politiske system, i skyggen af de store
ideologiers sammenbrud, synes der at
udvikle sig en trang til at søge nye ab-
solutte referenter, som man kan lægge
sin skæbne i hænderne på. Af skræk for
at træffe ubehagelige afgørelser trans-
formeres klare politiske problemstil-
linger til juridiske problemstillinger.

Det kan slmes en dramatisk parallel
at trække, men eksemplet illustrerer
ikke desto mindre meget præcist den
udvikling, som Det Centrale Handicap-
råd og de danske handicaporganisatio-
ner ikke vil være offer for. Handicap-
pedes stilling i samfundet skal ikke
gøres til en juridisk diskurs om lov-
fæstede særrettighedet som afgøres af
dom'stolene.

Handicappedes stilling skal forblive
en politisk diskurs, som indgår i den al-
mindelige politiske dialog på 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 også er
plads til at tale om reel ligestilling og
lige muligheder.

Strategier på kollisionskurs
I dette blads foregående nummer an-
befaler Lars Adam Rehof en anden
strategi end den ovenfor skitserede.
Rehof siger, at han ikke kan forstå
handicaporganisationernes holdning.
Hvorfor vil handicappede ikke være
med i den samlede flok af diskrimina-
tionstruede grupper, der ønsker lov-
givning i EU-regi? Hvorfor vil vi ikke
være med til at forbedre den eksiste-
rende, utilfredsstillende retstilstand,
spørger han?

Jeg er naturligvis helt enig med Lars
Adam Rehof i, at handicappede udsæt-
tes for diskrimination, og at vi langt fra
har hverken formel endsige reel lige-
stilling mellem handicappede og ikke-
handicappede. Men jeg er grund-
læggende uenig i hans s1m på, hvilken
q,pe værktøj, der er nødvendig for at
forandre denne tilstand.

Når Det Centrale Handicapråd har
indtaget en anden position end den,
Lars Adam Rehof anser for "den rig-
tige", så er det ikke udtryk for en eller
anden fodslæbende naivitet. Jeg mener
faktisk, det er udtryk for en seriøs og
dybtgående analyse, som har ført os til
et andet strategivalg end det, Lars

Danmatl( hat
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Adam Rehof argumenterer for. Det
Centrale Handicapråd og de danske
handicaporganisationer deler ganske
enkelt ikke Lars Adam Rehofs retsop-
timistiske slmspunkt.

Tvetydige erlaringer med
retti g hedsstrateg i

Diskriminationsbekæmpelsens førerfelt
består ikke af lande eller organisatio-
ner, der benytter sig af rettighedslov-
givning og generelle antidiskriminati-
onsbestemmelser.

For det første er strategier ikke uni-
verselle, men regionale og bygger på

en minutiøs analyse af regionale politi-
ske, administrative og kulturelle vilkår.
For det andet viser erfaringer fra de

lande, der er gået rettighedsvejen et alt
andet end entydigt positivt billede.

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

Ser vi på de lande - og her tænker
jeg først og fremmest på USA - som
har lang erfaring med særrettigheds-
strategien, ser vi et meget sammensat
billede. Og hvis vi ser rigtigt efter, ser

vi et spirende alternativ til særrettig-
hedsstrategien.

Som et af de mest retsliggjorte sam-

fund (England er et andet godt elsem-
pel) har USA ved hjælp af rettigheds-
strategien uden held sØgtat overvinde
såvel kønsdiskrimination som polarise-

ring af de mange etniske grupper. Be-

stræbelser fra bl.a. de sorte amerikane-
res borgerrettighedsbevægelser og
kvindebevægelserne har ikke skabt de

ønskede resultater. Forestillingen om
det amerikanske samfund som 6n stor
smeltedigel, hvor etniske minoriteter
smeltes sarrunen til 6t folk har vist sig at

være en illusion.
Det betyder ikke nødvendigvis, at

retsliggørelsen har ansvaret for polari-
seringen, men retsliggørelsen har så af-
gjort ikke været i stand til at slå bro

over polariseringen. På trods af de

stærke bevægelsers store indsats er
USA stadig et raceopdelt samfund og
et samfund, hvor kønnene stadig ikke
er ligestillet.

Det må den danske kvindebevægelse

kunne genkende. På trods af de lovgiv-
ningsinitiativer, vi har set på det kvinde-
politiske område, så har det ikke afhjul-
pet centrale ligestillingsproblemer som

ligeløn, rekrutterin g til lederstillinger,
m.v.

Vaccinationsprincippet
Rettighedsstrategiens manglende re-
sultater skyldes ihøj grad en indbyg-
get selvmodsigelse i selve strategien.
Lidt firkantet sagt forsØger strategien
at bekæmpe 6n form for segregering
ved hjælp 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 tænkt som en forsvarsme-
kanisme, vender sig mod patienten selv.

Ved at etablere særlige rettigheder til
bestemte befolkningsgrupper fasthol-
der man reservat-tænkningen. I stedet
for at mindske kløften mellem forskel-
lige befolkningsgrupper formaliserer
man forskellen. I stedet for at befordre
forestillingen om samfundsmæssig so-

lidaritet risikerer man at etablere en
rettighedskrig, hvor minoriteterne for-
skanser sig bag et palisadeværk af
særlige rettigheder. En konstruktion,
som nåede sit højdepunkt i USA, da

højesteret definerede et amerikansk
statsborgerskab som "retten til at have
rettigheder".

Skyttegravskri g eller dialog
Konsekvensen er, at mine individ:uelle
rettigheder bliver det centrale. Hensy-
net til fællesskabet og forståelsen for,
hvad der tjener helheden bedst, er væk.
Konsensustænkningen og dialogen op-
gives til fordel for en ekstremt indivi-

dualistisk vej, der måske nok skaber en

indbyrdes samhørighed med den ret-
tighedsgruppe, man tilhører, men ikke
nogen samhørighed eller dialog med

[ællesska bet.

Resultatet er en skyttegravskrig hen-
lagt til domstolene. Slaget udkæmpes

mellem rettigheds-stammer, der slår
hinanden i hovedet med hver sit ret-
dghedssæt.

Til forsvar for den amerikanske ret-
tighedslovgir.ning på handicapområdet
(ADA-lovgirmingen) er det blevet fiem-
fØrt, at mange amerikanske handicap-
pede oplever, at loven har givet dem
deres værdighed tilbage. Det er givet-
vis både rigtigt og meget forståeligt. I
et samfund hvor værdighed og sam-
fundsmæssig accept netop er forbun-
det med det at være tilknyttet en rettig-
hedsgruppe - ja hvor statsborgerskabet
ligefrem defineres som retten til ret-
tigheder - er det naturliguis identitets-
givende at blive defineret som en

gruppe med særlige rettigheder.
Men det er langt fra ensbetydende

med, at der skabes dialog og resultater,
som får myndigheder og enkeltperso-
ner til at ændre holdninger og adfærd.

Og det er først og fremmest langt fra
ensbetydende med, at modellen vil
have nogen som helst effekt - heller
ikke identitetsskabende - i mere homo-
gene samfund som de europæiske og
skandinaviske.

Her er lejrtænkningen mindre ud-
ptæget end i USA. \4 har ikke tradi-
tion for at tildele enkelte grupperinger
særrettigheder med det formål at ba-
lancere iociale konflikter. I Danmark

- og de øvrigenordiske lande - har vi
tradition for at afbalancere sociale kon-
flikter gennem en samfundsmæssig for-
delingspolitik, reguleret via en solida-

risk skattefi nansieret velfærdsmodel.

At skifte strategi er ikke blot et
spørgsmål om at hive nogle hidtil
ubrugte værktøjer op af værktøjskas-

sen. Der vil i givet fald være tale om et
gennemgribende ideologiskift.

I opposition til rettighedsstrategien
Derfor er det glædeligt, at rettigheds-
trenden har fået et modspil. Oppositi-
onen manifesterer sig bl.a. i fornyet
brug af begrebet mainstreaming, der
frit oversat betyder atgØre noget til en

del af hovedstrØmmen.
Begrebet er udtryk for ønsket om, at

det usædvanlige bliver en del af det
sædvanlige.

Ideen om mainstreaming stammer
{ra 1960'ernes diskussion i USA om in-
tegration afhandicappede elever i det
almindelige skolesystem. Relancerin-
gen afbegrebet kan tilslrives de sorte
amerikaneres borgerrettighedsbevæg-

elser og kvindebevægelseq hvis mang-
lende resultater har ført al 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 fiem-
medartede i egne særlige reservater.

Begrebet mainstreaming rummer så-

ledes mange af de elementer, som har
været den danske position over en

årrække. Fra dansk side har synspunk-
tet netop været: Det almindelige skal

gøres så bredt og fleksibelt, at det kan
rumme det særegne som en naturlig og
integreret del af det almindelige. Han-

Mogens Wiederholt: "Ved at etablere
særlige rettigheder til bestemte befolk-
ningsgrupper fastholder man reservåt-
tænkningen. I stedet for at mindske kløften
mellem forskellige befolkningsgrupper for-
maliserer man forskellen."

dicappede vil færdes ad de brede bou-
levarder - ikke henvisgs til sidegader
og blindgyder.

Fra dansk side understreges igen og
igen, at mainstreamløsninger skal fore-
trækkes frem for særordninger og sp.e-

cialløsninger. Handicappedes ligebe-
handlingsproblemer løses ikke ved
tilbagevenden til tidligere tiders særbe-

handling.
Derfor kan den nye interesse for be-

grebet mainstreaming kun opfattes
som en begyndende erkendelse af, at
rettighedsstrategien ikke er tilstrække-
lig, fordi den alt for let blot fører til
tomme, symbolske rettigheder uden
folkelig og politisk forankring. Inter-
essen for mainstreaming er udtryk for
en spirende erkendelse af, at handicap-
spørgsmål ikke først og fremmest er ju-
ridiske spørgsmåI, men langt mere
komplekse politiske spørgsmåI, som må

være underlagt den almindelige politi-
ske proces.

Det er forklaringen på, at Det Cen-
trale Handicapråd har ønsket en poli-
tisk tllkendegivelse fra EU - ikke en
juridisk tilkendegivelse. Det er forkla-
ringen på, at Det Centrale Handica-
pråd har ønsket et europæisk dialog-
forum i form af et europæisk
handicapråd, ikke en ret til at føre jwi-
diske processer ved EF-domstolen.

Den danske position er ikke udtryk
for uoplyst gammeldagshed. Den dan-
ske position er tværtimod netop den
førerposition, som Rehof efterlyser. I

Mogens Wiederhoh er sekretarilttschef i
Det C entrøle Høndicøpråd.

0rdlorklaringer
referenter: referencerammer,
instanser
transformeres: omdannes
dis kurs: sag, sammenhæng

k ons ensus : samstemmi gh e d

s e gre gering: adskillelse
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Politil(erne
har Iyttet ForårsteSn

i hyggeriet

MUSHOLM
tige nu

Næste fase har været at konkretisere
id6erne og prioritere, hvilke projekter
der kan realiseres. Siden skal der fin-
des frivillige til hvert projekt.

F.ndnu ønsker gruppen ikke at af-
sløre, hvilke id6er de arbejder videre
med. Kun at der kan blive tale om såvel

store som små lokale aktiviteter og
arrangementer, der formentlig først vil
blive gennemført i 1998.

-Dgl- ER DlA 
^/E}14T

ND!(. Ml+^J Tkb€T-

Snte gt cbKo'E's"

D
z ()

Det hjalp, at Muskelsvindfonden henvendte sig
direkte til politikerne på Christiansborg.

derne og nogle afde sponsore! der har
ydet økonomisk støtte til byggeriet,
skal ikke snydes for festligheden. Der-
for blivei dagen en slags åbent-hus-ar-

rangement, hvor alle interesserede får
chancen for selv at se, hvordan ferie-
boligerne kommer til at tage sig ud i
landgkabet.
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MUSHOLM
lige nu

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

"V har fået mange positive tilkendegivelser fra de politiske par-
tier, og de har udtrykt forståelse for vores situation. Det er glæde-
ligt, at forståelsen også er omsat til konkrete garantieq" siger
Muskelsvindfondens direktør Mette Bock.

Problemet for byggeriet af Musholm opstod, da finansloven for
1997 blevvedtaget. Som en del afloven blev det besluttet at over-
føre 100 mill. l<r. fra Arbejdsmarkedets Feriefond til staten for at fi-
nansiere dele af finansloven. Beslutningen gjaldt 1997, men der
blev samtidig nedsat et udvalg, der har fået til opgave at komme
med forslag til ændringer af ferieloven. Hermed er der fra politisk
side lagt op til, at Arbejdsmarkedets Feriefond vil få ændret sit
fremtidige indtægtsgrundlag betydeligt - måske endda miste
hovedparten af sine indtægter.

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

Men med de politiske garantier fra finansminister Mogens
Lykketoft er byggeriet tilbage på rette spor. Opgaven for Muskel-
svindfonden er nu i næft samarbejde med feriefonden at finde frem
til en finansieringsplan for de sidste etaper afferiecentret. Planen
skal bygge på en realistisk tidsplan, og det vil sige, at finansieringen
formendig kommer til at række ud over 1999. Belært af erfarin-
gerne er målet for finansieringsplanen denne gang at få en konkret
reservation af penge til byggeriet og ikke blot positive meldinger og
forhåndstilsagn.

En lun sommerdag medhøj, blå him-
mel, fuglefløjt og en let brise - sådan

skulle det gerne være i begyndelsen af
juni, når Muskelsvindfonden inviterer
til rejsegilde på Musholm Bugt Ferie-
center,

IJanset vejret står det dog fast, at
rejsegildet skal fejres, når fællesbyg-
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Foråret er på vej at dømme efter lærkens sang og håndværkernes
fløjten. Det er altid gode tegn - også for byggeriet af feriecentret
ved Musholm. Nattefrosten er efterhånden et overstået kapitel, så

der bliver formentlig ikke længere brug for at dække jorden med
vintermåtter.

"Byggemæssigt går alt efter planen. Og nu er det også ved at
ligne noget, d6r hvor vi er længst," lyder det fra projektleder Tor-
ben Holm. Han hentyder til, at de første fire huse nu også, ligner
huse. De færdigstøbte baderumselementeE der er blevet sejlet til
Musholm fra Bornholm, er stillet op, "træskelet-væggene" er rejst,
og siden er de blevet beklædt med såkaldte vægskiver af thujauæ.
Til sidst er de fire huse blevet lukket foroven med tagkassetter.

De næste opgaver, håndværkerne går igang med her i marts, er
at isolere råhusene, opsætte indervægge og støbe nyt gulv.

De øvrige 13 ferielejligheder, fem villaer og fællesbygningen
bygges på samme måde, men er tidsmæssigt forskudt. Det vil sige,

at de øvrige ferielejligheder har fået støbt fundamenteq og først
derefter skal træskeletterne til råhusene bygges op. Gravearbejdet
til fælleshuset begynder i løbet af marts, mens sidste del af bygge-
riet bliver de fem fritliggende villaer. Her beglmder udgravningen
til fundamenter først engang i april.
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Reisegilde i iuni
En lille flok medlemmer af Muskel-
svindfonden er gået aktivt ind i arbej-
det for at skaffe penge til Musholm.
Den lille flok, der holder til i Århus,
kalder sig "Cacaogruppen", fordi de til
første møde var inviteret til cacao og
hjemmebagte boller hos landsformand
Evald Krog i Ajstrup. Gruppen har
indtil nu holdt et par møder, som
primært har handlet om at få id6er til
lokale aktiviteter.

Initiativet til "Cacaogruppen" er

taget af Evald Krog, men meningen er,

at gruppen skal være selvstyrende.
Målet eq at der i hele landet skal op-
rettes flere af den slags grupper, som
alle arbejder ud fra samme formål:
. at skaffe penge til Musholm-projektet
. at promovere det kommende ferie-

centef
. at engagere og inddrage medlemmer

i Musholm-projektet.
På de første møder er der ukritisk

blevet kastet en masse id6er på bordet.

ningen i feriecentret er kommet under
tag. Det sker i begyndelsen af juni -
helt præcist hvilken dag fesdighederne
foregår, vil fremgå af næste nummer af
Muskelkraft.

Rejsegildet er først og fremmest
håndværkernes fest, men alle medlem-
mer af Muskelsvindfonden, medarbej -
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Byggepladsen i slutningen af februar:
"Tiæskelet-vceggene' er klar til at blive
rejst på de fire første boliger.

"tårned'i midten af husct er
den færdig-støbte baderurns-

kerne i ferieboligen.
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Haude hun bate
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Det er mcd blønd.ed.e følelsea de

fleste foreldre bsnmer tæt på
det offentlige ry{tsm, når de f,år
et bant med rnaskelnind. De
bliver pludælig albængige øf et

"systeø\ sorn de nåske øldrig
tidligere har bøft hrugfor. For
mønge foreldre er det nært at
ltccepter€, øt de raå søge øndre
ncmneskers hjalp, ag de skal
uanne sigtil øt sawørbejde nzed

fiere fwskellige føpersaner, d,er

ølle bør en m,ening om åeres

barn.

Mushelkraft ztil i de korn-
mende rn rnre *ge føt i denne

problerustilling, øen iklee baø

fvkusere på foraldre til n usbel-
suindbøm. Ogå aehnte, som i en

senere aWer får r*askelnind og
på sarrme m.åd.e sarn bømene
hornwer tat på &t tffentlige.

I dene nuwrnet øf Mushel-
krøft hør ai tøh nced en naor til
en pige mzd maskek)ind. Hun
fora tlr tm ornrtændigb e derme

ogreøhtionerz, åa bøn og bmdes
røandfk d*tterens diøgnoæ. Yi
bør også talt med den kge, swt
*illede diøgnosen.

Vi vil geme bringe flere
ørtikler i Mu.skelkt'øft sn dette

ernne, og ni ail de,rfor apfordre
Iæsere til øt benztende sig tit
Mwb e lkrafts rsdøktisn o g for-
telle os ant d,eres apleaeber ag
erfaringen

Susønne Ladrtged saanede medntenneskeligbed fra, lægens

side, dø døtteren Miø fik konstøteret rrzuskelnind

"Yi gør alt, hvad vi overhovedet kan for Mia. Hun er så god, og
hun giver os så meget glædel, siger Susanne Ladefoged.

AF JAI'IE W SCHELDE

F0T0: T0MMY VERTtilc

"leg vræled,e et helt år, det skal ikke
være nogen hemmelighed. Jeg var kon-
stant ked af det. Der var Henrik helt
sikkert også, men mænd er anderledes.
Hankørte et par rimer og havde det så

bedre, når han kom hjem. Men det har
været en hård periode."

Susanne Ladefoged, mor til Mia på
3 l/2 år, der har spinal muskelatrofi

17

3c
E

?
frI
å



r-

type II, sidder ved spisebordet i villaen
i Nordsjælland og fortæller. Det er
torsdag formiddag - 6n af Susanne
Ladefogeds to ugentlige fridage fra
damelingeri-butikken i Helsingør, som
hun ejer. Familien bor i et stort er-
plans hus på en lukket villavej i Snek-
kersten.

"Nu har vi fint accepteret det. I dag
er det næsten mest Henrik, der går op
i Mias sygdom og genteknologi og alt
det d6r. Jeg har det mere sådan, at nu
har hun den sygdom... Bare hun ikke
er syg af lungebetændelse, så er jeg
faktisk meget, meget glad. Hun er jo
en dejlig unge. Henrik tror og vil tro
på, at hun bliver helbredt en dag. Det
går han utroligt meget op i. Jeg tør nok
ikke rigtigt tro på det. Så bliver man
bare så skuffet, ik-ke?"

I det åbne køkkenrum er der dækket
op med the og hjemmebagte boller.

foged: "Kaninerne lugtede ikke just af
Bamseline."

Mads er blevet færdig med sin bolle,
hat tØffet fingrene og går ind på sit
værelse for at lege. Han får lov at tage

Julle med, så fuglen kan flywe frit rundt
inde på værelset, mens han leger. Det
kan han vist godt lide.

Bedstelorældre lik beskeden

"Han er en god dreng - hensynsfuld
og hjælpsom over for sin søster," for-
klarer Susanne Ladefoged, da han er
gået. "Men det var da også hårdt for
ham, da alt det med Mias sygdom be-
glmdte. Han var kun3 I/2 år."

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

kom op til sygehuset med Mia, hvor
hun blev undersøgt af lægen i fem-ti
minutter. Hun - lægen - sagde ikke
rigtigt noget, men kaldte på nogle
lægestuderende og bad dem undersøge
Mia og bagefter stille diagnosen. Mine
forældre var helt chokerede. Diagnosen

- hvad var nu det for noget? Bagefter
gav hun mine forældre besked om, at
der var noget grueligt galt med Mias
muslder. Detvar ikke muskelsvind, for
det ramte kun drenge, sagde hun. Men
Mia skulle igennem flere undersøgel-
ser. Men jeg hør faktisk allerede diag-
nosen, sagde lægen til mine forældre.
De fik den dog ikke at vide."

14 dage efter fik Susanne Ladefoged
og Henrik Hjertstedt en tid hos lægen.
Susanne kan rydeligt huske fornem-
melsen, da de var på vej derop. Hun
var rystende neryØs, men tænkte hele
tiden: Det kan ikke være rigtigt. Vores
lille pige er ikke syg. De tager fejl.

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

"Og så sagde lægen, at vi ikke skulle
tage det så tungt, for hvis vi ville have
flere børn, kunne vi altid få foretaget
en fosterundersøgelse. Ikke tage det så

tungt... og flere børnl Det var ikke lige
det, det drejede sig om."

Et knus havde måske hjulpet
Mødet med lægen var i februar. Uden
for kontorets vindue var et stort træ
dækket af et tykt lag sne. Susanne og
Henrik spurgte ikke ret meget. De
kiggede bare på hinanden og kunne
ikke forstå, at det, lægen sagde, var rig-
tigt. De "brød ikke sammen" under
mødet, som Susanne udtrykker det.
Reaktionen kom først ude i elevatoren,
hvor tårerne fik frit løb.

'Jeg ville ønske, hun havde været lidt
mere sød - lidt mere medmenneskelig.
Tiøstet os lidt, rØrt os på armen eller
sagt, at det var synd for os. Hun var
bare så hård, som om hun havde ladet
sit hjerte blive hjemme," siger Susanne

og kan ikke lade være med at sammen-
ligne med reaktionen hos hendes egen

læge. D6r fik hun et stort knus.

"Måske havde det hjulpet mig lidt,
hvis hun havde gjort det samme, selv
om hun var et vildfremmed menneske."

I dagligdagen tænker Susanne Ladefoged ikke på, at datteren har muskelsvind, men accepten
bliver ind imellem sat på en hård prøve, f.eks. når Mia skal have nye hiælpemidler.

Mias far har konstrueret en elektrisk kondicykel, hvor hun dagligt træner.
Til høire Mias storebror Mads.

Også andre ting kunne have været
med til at gffe situationen bedre, har
Susanne tænkt på sidenhen.

"Hun skulle ikke have givet os diag-
nosen så hurtigt. Alle undersøgelserne
var jo ikke færdige. Hun skulle have
sagt noget med, at "meget tyder på..."

og sådan noget. Hun skulle have
pakket det lidt mere ind - eller måske

fortalt os det over et par gange. Det
andet var alt for hårdt og kontant."

Susanne husker, at både Henrik og
hun var helt chokerede, da de kom ud
fra lægens kontor. Hun kan slet ikle
huske, hvordan de kom hjem fra syge-
huset eller fik lavet aftensmad til
børnene.

"Det havde nok været en god id6,
hvis der havde siddet en psykolog
parat, da vi kom ud fra samtalen med
lægen. Lægen fortalte os godt nok, at vi
kunne få psykologhjælp, men der var
aldrig nogen, der kontaktede os og
fulgte op på det. Det var svært selv at
tage initiativet til at ringe til psyko-
logen, vi følte 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 lå diagnosen

Den efterfølgende periode var meget
turbulent. Lægen havde fortalt dem, at
Mia var alvorligt syg. Resultatet af den
næste prØve - en elektromyografi, som
måler den elektriske aktivitet i musk-
lerne - var helt normal, så det tydede
på, at Mia ikke fejlede noget. Men der

t

skete stadig intet i hendes udvikling.
Da hun var et år, blev hun derfor
henvist til. Rigshospitalet, hvor fami-
lien fik besked om, at Mia havde en

eller anden form for muskellidelse.
Først efter at der var taget en muskel-
biopsi, blev den endelige diagnose
stillet: Spinal muskelatrofi tru.II. Da
var Mia halvandet år.

"På det tidspunkt var det næsten en

lettelse at få diagnosen. Selv om vi
håbede til det sidste, at der ikke var
noget galt, var vi alligevel mere forbe-
redt. Og så betød det også noget, hvor-
dan lægen på Rigshospitalet fortalte os

det. Man kunne mærke, at han havde

det dårligt med at skulle give os beske-

den."

Rart at møde andre lamiliet
I dag har familien Ladefoged / Hjert-
stedt kontakt til andre familier i samme

situation. Det er Susanne glad foq og
når hun tænker tilbage på de sidste to
år, ville det have væretrartat have haft
det noget tidligere i forløbet. Men
ingen fortalte dem om Muskelsvind-
fonden eller henviste til andre forældre
med muskelsvindbørn.

"Måske ville vi heller ikke have taget
imod det dengang," siger Susanne og
tænker nærmere efter. "Vi villå nok
have spurgt os selg orn det nu også var
nødvendigt. Æting ville lige pludselig
komme for tæt på, 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 børn med mus-
kelsvind og især se en pige, der er lidt
ældre endMia ogmed den samme syg-

dom, klare sig godt. Men selv om hun
accepterer, er der alligevel perioder,
hvor hun bliver sat på en hård prØve.
Det gælder, når hun tænker på Mias
fremtid og sin egen, eller når Mia skal
have nye hjælpemidler. Reks. da hun
skulle have el-kørestol og senere et
CPAP-apparat.

"Der gik nok et halvt år, fra fusio-
terapeuten sagde, at Mia skulle have
kørestol, til hun fik en. Jeg kunne ikke
lide det. F{un var så lille, og vi kunne da

godt bære hende lidt endnu. Da hun
endelig fik kørestolen hjem i stuen, var
hun lykkelig og fandt meget hurtigt ud
af, hvordan den fungerede. Min første
reaktion var: Skal denvære i mit hjeml
Men nu er den her, og så er det fuld-
stændig ligegyldig, hvordan den ser
uo.-

Susanne husker også første gang,
Miakørte en tur i kørestolen uden for
huset.

Forældrene lrøb nærmest 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 sådan går og fortæller dem, der
bor lidt længere nede ad vejen."

Gør alt lor at hjælpe Mia
Siden Mia fik sin diagnose, har
Susanne Ladefoged og Henrik Hjert-
stedt læst meget om sygdommen og
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Storebror Mads på 6 år er også hjemme.
Han har fået en "pjæld<edag" frabørne-
haven og er allerede gået i gang med
bollerne. Mia er i børnehave, og far,
Henrik Hjertstedt, er på arbejde.

Der er stille i huset, lnin undulaten
'Julle" støje1 når han rumsterer i sit
bur. Til gengæld sviner og lugter han
ikke så meget, som de kaniner, familien
havde [ør, fortæller Susanne Lade-

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

"Det var så uheldigt, for Henrik og
jeg var på en lille skiferie på det tids-
punlt. Så det var faktisk mine forældre,
det gik ud over i første omgang. De
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gjort meget for at finde frem til
behandlingsmetoder, der kan hjælpe
.hende. Mia har f.eks. hver anden
måned i to år gået til kiropraktor for at
holde sin ryg og nakke lige. Familien
har ogSå skaffet et specielt apparat
hjem fra Canada, som de mener, kan
stimulere væLsthormonet i musklerne.
I det sidste år har Mia hver nat fået sat
en slags elektroder på kroppen, og om
dagen er stimuleringen af væftsthor-
monet .blevet fulgt op af træning.
Henrik har konstrueret en speciel el-
drevet kondicykel, som Mia træner på
hver dag i et par timer.

'Jeg regner ikke med nogle mirak-
ler, og hun kommer sikkert ikke til at
gå af den træning. Men bare hun kan
styrke musklerne lidt og komme til at
støtte på benene. Lidt har også ret,"
siger Susanne og tilføjer: "V gør alt,
hvad vi overhovedet kan for Mia. Hun
er så god, og hun giver os så meget
glæde!'

Familien er kommet så meget oven-
på igen, at de har fået lyst til familie-
forøgelse. 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 køkkenet. Han er
blevet ffæt af at lege på sitværelse. Han
stikter sin mor et skævt smil: "Mo6 jeg
har rodet meget på mit værelse..."

'Ja, men detved du jo godt, hvad du
skal gøre ved, ikke skaC'6varer Susanne

og giver ham et kårligt knus. I

Læi også intentianet med oaerlæge Kimm
Lee, Hillerød Sygehus, som stillede Miøs
diøgnose.
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Den onde
budbrin ger

Det er en na.tarlig reøktinn fn;r forældre øt bliae

ared på lagen, når deres børu. får en ølaorlig

d,iøgnose, ntener naerlæge Kirsten Lee

AF JAI{E W. SCHETDE

s
om overlæge på børneafdelingen
på Hillerød Sygehus kommer
Kirsten Lee ofte ud for at skulle

fortælle forældre, at deres barn har en
alvorlig sygdom, blandt andet muskel-
svind. Det er en ubehagelig opgave,
som kan være svær at tackle for både
forældre oglæge.

"Det er.et universelt problem for
læget Når vi fortæller forældre det
rædselsfulde budskab, det er, at deres
barn har en alvorlig sygdom, kaster vi
dem ud i en akut krise. De skal fuld-
stændig til at reorientere sig omkring
deres barns fremtid. De har glædet sig
over deres barn og haft poJitive fori
ventringer til barnets opvækst ogfrem-
tid, og så kommer der pludselig denne
fiygtelige diagnose i vejen. Det er det
værste tidspunkt i forældres liv, og
deres naturlige reakion er wede. Vrede
rettet mod os læger, der fortæller bud-
skabet," siger Kirsten Lee.

I det øjeblik hun som læge fortæller
forældrene sandheden, er hun uundgåe-
ligt den onde budbringer. Også selv om
hun fortæller sandheden så nænsomt 

..

som muligt. Forældrene opfatter slet
ikte, at hun er nænsom.

"Forældre oplever situationen som
hjerteløs, fordi budskabet er så rædsels-

firldt, Men læger er ikke særskilt hjerte-
løse mennesker, og vi prøver altid at
fortælle det så hæderligt som muligt.

R

Det var nemmere i gamle dage, da vi
sad ogløj for forældrene. Der oplevede
vi ikfte denwede hos forældrene. Den-
gang var alle læger flinke mennesker.
Men det kan vi jo ikke gøre i dag. For-
ældrene har krav på atfå, sandheden at
vide, når de spørger."

Forsvarsløse læger

Huordøn køn møn sona læge fwberedt sig,

når møn aed, øt areden komrner?

"Som læger er vi forsvarsløse, fordi
forældrene ikkevil seos igen. De bliver
wede på os. I de fleste tilfælde får vi
efterhånden etableret et samarbejde
med forældrene, men weden er hos
forældrene meget længe. "

Køn I ikke gøre noget a'ed. ared,en?

'Jeg har prøvet at have psykologer
med, når vi giver diagnosen, men det
vil forældrene heller ikke acceptere.
Der er så meget wede i dette, at for-
ældrene bliver irrationelle. Det forstår
man godt, for det er et frygteligt bud-
skab. Disse muskelsvindsygdomme er
rædselsfirlde sygdomme, og for foræl-
drene er det elstremt dårlige nyheder.
Man bliver ikke elsket for at fortælle
dem. Jeg ved ikke, hvordan man kan
blive elsket for it fortælle disse ny-
heder."

Selv om forældrenes vrede er en
reaktion på deres magtesløshed i
forhold til deres barns sygdom, bliver

weden rettet meget direkte mod lægen.

"I deres øjne er jeg en dum kælling.

Jeg ved godq at det ville alle være, der
sad i denne stol, men det er selvfølge-
lig irriterende, at folk er sure på mig af
irrationelle grunde. Man føler jo, at
man har gjort sit arbejde ordendigt.
Man har stillet diagnosen på deres
barn, og det var jo det, de bad mig om".

Et brev med hiem
Køn du gøre noget for, øt forældrå bliaer
mere modtøgelige for drt, dufortaller dem

til sømtølen - a.hså andgå ø.t-vred.en

blokerer for budsk øbet?

"Ved alle komplicerede diagnoser er
jeg begyndt at skrive et langt brev til
forældrene om det, vi har talt om. Det
vil sige diagnosen, hvad sygdommen
indebærer, og hvad der €r af positive
ting. De får brevet hurtigt efter sam-
talen. Det fungerer.godt, fordi for-
ældrene så har noget at forholde sig til
og noget konkret at tale med andre
om,t'

Ifølge Kirsten Lee får forældre
tilbudt opfølgende samtaler og kon-
troller, hvor de har mulighed for at
spØrge yderligere. De får også tilbud
om psykologhjælp, men mange for-
ældre er ikke klar til det på det tids-
punkt, eller de mener ikke, at de har
brug for den form for hjælp.

Tænker. da på også øt formidle de

positiae ting når daforbereder en sømtøle

medforaldre?

'oHver samtale er individuel, og man
kan ikke planlægge den på forhand.Jeg
plejer at fortælle diagnosen, og så spør-
ger forældrene. Jeg svarer kun på det,
de spørger om, og derfor er det for-
ældrenes behov, der styier samtalen.
Men jeg fortæller da også, 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 ideelld
omstændigheder for en samtale med
forældre være, at samtalen foregår i et
ordenligt lokale. Det vil sige uden et
stort slrivebord mellem lægen og for-
ældrene. Der skal være ro - ingen tele-
foner, der ringer - og så skal der være
tid nok Men selv de mest optimale for-
hold kan ikke ferne chokreaktionen
hos mange forældre.

"Der er selvfølgelig forskel på men-
nesker, og nogle er bedre til at hånd-
tere kriser end andre. Det afhænger
også af forældrenes indbyrdes forhold.
Men man kan nu engang ikke for-
berede sig på livets tragiske oplevelser.
De kommer altid uventet, ubelejligt og
er altid utrolig dramatiske. Det kan vi
som læger ikke gøre noget ved/'.siger
Kirsten Lee. r
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Kirsten Lee: "I forældres øjne er jeg en dua kæ[ing, fordi det er mig,
der giver dem budskabet om deres barns diagnose."
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På et år hør, 1l højtuddønnede inden for aidt forskellige føg
beaæget sig op i eliten inden for inforrnøtionsteknologi. 10 øf
dern hør et fysisk høndicøp, men d,et ses ikke på internettet

AF CARSTEN TOLBøIL

F0T0: MICHAEL HABDER

f n bil kommer kørende hen dl et
I hus. En 'kørestoi rulier ud af
L brgr-*kken og forsvjnder ind i
huset. Her placerer ejermanden sig
foran computeren med nakken bøjet
ind mod skærmen. Kurts nakke.

Det er kun en primitiv tegneserie,
men den bevæger sig. Sådan har Kurt
Wetke valgt at præsentere sig selv på
NetJobs homepage. Herude i en afde-
ling af Frichsparken i Århus og dens
myretue af virksomheder og offendige
kontorer med mere eller mindre mær-
kelige navne er lrran på nettet fra mov
gen til aften. Ikke bare på, m-en i lige
såhøj grad bagved.

Kurt fortæller om "Shock Wave",
som er det program, der skaber anima-
tionen og får manden til at vinke eller
skuffen til at springe ud, når musens
markør glider hen over symbolet. Det
er leg og alvor på samme tid.

"Der skal en maspe programmering
til for at fremstille en hjemmeside. Vi,
der arbejder på NetJob, er så vant til at
bevæge os rundt på Internettet, og vi
kan gennemskue, hvordan man kon-
stnrerer de smarte ting. Andre, som vi
taler med, er mere famlende over for
alt det nye. Vi må vænne os til tanken

om, at vi tilhører en elite, men det kan
være svært,tt siger han.

Selvlært blandt høituddannede

Det har taget et år at nå denne elite-
status. Dengang startede et hold på 15

kursister med at lære edb fra bunden.
Kurt Wetle gabte lidt over denne bør-
nelærdom, for han har beskæftiget sig
med computere i årevis. Det var denne
autodidakte viden, der skaffede ham
plads på kurset, hvor kravet ellers er en

højere uddannelse.
'Jeg blev udlært som kontorassistent

i Arhus Amt og har haft forskellige job
blandt andet på skoler og i en kom-
mune. Jegkøbte min første hjemme-
computer helt tilbage i 1981. Den var
sindssygt dlo, og den kunne ikke mere,
end hvad en almindelig lommeregner
kan i dag. Men jeg blev bidt af det og
har siden gået efter jobfunktioner med
edb," fortæller Kurt, der er 34 år og
bor i \ttten med sin familie.

Kurt har.en forholdsvis mild form for
muskelsvind, der har været 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 på

Hjemmeside udarbeidet af NetJob
for Dobbelt Netværk.

Hvad er NeUob

NæJob er en l6 nzåneder lang conz-

paterbaseret uddønne lse, sunt primært

hen:umder sig til højndd,ønned,e fysisk

b øndicøppede. Uddannelsen ueksler

me llem. te oretis ke og prøktis b e fwløb.
I sekr ud øf de .16 m,åneder er kurcist-

erne i prøktik i en uirhsqnlted.

Un dmt imin gen omføtt er int ert et,

rnuhimedie4 d,atøbøse

\at. Den er meget ørutrndebesorien-

teret, og i så ztid udstrekning sam

maligt ørbejder kurcirteme rned kon-

hrete opgøaer for priaa.t€ airksomb e-

der

NetJob er udaiklet af Hjalpernid-

delinrtitanet i samarhejde med Århrn

Amt ogArb$dsformidlingen i Årbra.

Ud.d.ønnelsen finønsieres øf EUs

sociale fonde, Sociølministeriet,

Arbejdrnaørkedsrådet i Årbus Awt
sømt bidrøgfrø priaøte sponsorer

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

"Vi har en geolog, en ingeniør, en
økonom og en socialpædagog. Det er
en kæmpefordel at kunne angribe op-
gaverne fra en række forskellige syns-

vinkler," siger Kurt Wetke.
Disse opgaver er der penge i for

tiden. Da Kurt i november skulle starte
på sit længste praktikforløb søgte og fik
han og medkursisten Claus Rømer
Dreier, der har sclerose, plads hos Net-
Job. Ikke af magelighed, men fordi de

opgavet som NetJob får ind, tiltaler
dem.

"\4 spreder os over en række for-
skellige områder, mens de kursister, der
er i praktik på forskellige virksomhe-
der og institutioner, i reglen sidder
med nogle få bundne opgaver. Claus

og jeg har lavet en multimedie medar-
bejderhandbog for B&O. De fleste op-
gaver kommer fra virksomheder og in-
stitutioner, der gerne vil have deres

egen hjemmeside på nettet. Her er en,

som vi har produceret for Forsknings-
og Udviklingscentret for Hjælpemid-
ler og Rehabilitering," siger Kurt,
mens han bladrer i skærmbillederne
ved hjælp af museklik.

Anerkendelse lra USA

NetJobs egen homepage har Kurt og
Claus også stået for, og den er natur-
ligvis et pragteksemplar. En nørd i
USA klikkede sig ind på 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-
står han ikke en pind af.

"Noget af det mest fascinerende ved
Internet er, at man kan sidde på sin
pind og samtidig flyve rundt på hele
kloden. Jeg har adgang til præcis de

samme informationer som en $rr i
Tokyo. Nogle gange tager jeg mig til
hovedet over at'se det makværk, der
bliver lagt ud på nettet. Andre gange

opdager jeg en genial grafisk løsning,
hvor jeg må en tur ind i programme-
ringen for at se, hvordan den er blevet
til. Alle kan stjæle med arme og ben fra
alle, men man kan naturligvis ikke
ændre på programmeringen af det,
som de andre har sendt ud," fortæller
Kurt.

Vi prøver atsØge på "Suede'1 Com-
puteren meddeler, at der er 30.000 for-

Kurt Wetke bevæger sig helbefaren rundt på internettet og ind i programmeringen bag hjemmesider fra hele verden.
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"Så snart vi har lavet de tilpasninger, der skal til, for
at alle kan betjene maskinerne, gider vi ikke længere
snakke om handicap. Så handler det om evnen til at

tage viden ind og omsætte den til noget, der kan
bruges," siger proiekdeder Michael Bo Nielsen.

skellige opslag under dette søgeord.
Utroligt, indtil vi opdager, at navnet på
den engelske rockgruppe, vi tænke på;
også har andre betydninger. La Suåde
er elsempelvis det franske ord for Sve-
rige.

"Ingen kan overskue 30.000 opslag,
men det virker jo også overvældende,
første gang man bevæger sig ind på et
bibliotek og kigger ud over bøgerne.
\n er trænet i at søge efter bestemte
kriterier, så vi hurtigt kan komme ind
på de sider, der har interesse," siger
Kurt Wetke.

Der er fire måneder tilbage af den 16

måneder lange uddannåhe. Efter
prakiktidens udløb i april venter en ek-
samensopgave og derefter...hvad?

"Det bliver noget med informations-
teknologi for mit vedkommende. Jeg
har lært meget af folk her i huset og af
de elsterne undervisere, som har været
blandt de førende i Danmark på om-
rådet. Selv om det - endnu - ikke er en
formaliseret uddannelse, vi har taget,
føler jegmigrustet til at søge alle slags
job inden for edb, internet og multi-
medier.

Men jeg vil satse på 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 på skolen, og
kursisterne skal bidrage til at løse de
opgaver og ordrer, som virksomheden
påtager sig. Det vil jeg gerne være med
i," siger Kurt Wetke.

Gode udsigter lor iob
Inde ved siden af arbejder NetJobs pro-
jekdeder, Michael Bo Nielsen, på at
forberede forløbet for uddannelseskuld
nr. 2, som skal starte til augrust. Kort
før jul kom den glædelige meddelelse
om, at de bevilgende instanser vil give

penge til at forlænge uddannelsen ud
over pilotperioden; som slutter i maj.

"Vores store svendeprøve består i,
hvor mange fra det første hold, der får
job efter uddannelsen. Jeg er optimist.
På nuværende tidspunkt har to skaffet
sig arbejde, og tre-fire er blevet stillet et
job i udsigt. Vi har vedtaget, at succes-

kiteriet må være, at alle opnår en form
for tilknytning til arbejdsmarkedet.
Nogle har et handicap, som gØr, at de

kun kan arbejde i kortere perioder med
pauser indimellem, så det er ikke reali-
stisk at forestille sig, at alle får firldtids-
stillinger," siger Michael Bo Nielsen.

Eksempler på hjemmesider fra NetJob

Tilknytningen til arbejdsmarkedet
kunne være i form af det freelance
bureau, som NetJob påtænker. at op-
refte.

"Virksomhedsformen bliver for-
mentlig en erhvervsdrivende fond,
hvorfra overskuddet vil kunne bruges
til støtte foi uddannelsen. Vi vil kunne
operere med 6åde fastansatte og løst
tilknyttede, der firngerer som underle-
verandØrer eller arbejder selvstændigt
med egne opgaver. Fra uddannelsen
kender vi folks stærke sider og ved,
hvor rri med fordel kan gøre brug af
dem ved løsningen af professionelle
opgaver," siger Michael Bo Nielsen.

De højt uddannede fi'sisk handicap-
pede, der gennemgår NetJob-uddan-
nelsen, bliver fra starten vænnet til, at
det ikke er beskJrttede stillinger, men
regulære job og arbejdsopgaver, debør
stile mod. Tanken om NetJob opstod
på Hjælpemiddelinstituttet i Århus i
forbindelse med et projekt, der hed
"Handicap ingen hindring'1 Her gjorde
man den erfaring, at det er en fordel at
blande handicappede og ikke handi-
cappede i uddannelsesforløbet.

"Ifvis der kun er handicappede på
holdet, bliver der let for megen handi-
cap-snak. Vi mene! at den teknologi, vi

olghr' hanl

anvendeE er demokratisk. Om man
bruger mus eller pandepind til at styre
computeren er underordnet. Så snart
vi har lavet de tilpasninger, der skal til,
for at alle kan betjene maskinerne,
gider vi ikke længere snakke om han-
dicap. Så handler det om evnen til at
tage viden ind og omsætte den til
noget, der kan bruges," siger projekt-
lederen.

Motiverende opgavel
Og virksomhederne kan bruge folk,
hvis indsigt i informationsteknologi
rækker længere end til blot at surfe
rundt på nettet. Tilbagemeldingerhe
fra praktiksteder som Tele Danmark,
Danmarl,rs Teknologiske Institut, Pres-
salit A/S og flere andre har været sær-
deles positive. Sideløbende har NetJob
fået arbejdsopgaver fra blandt andet
reklamebureaueq der ønskede oplæg
til, hvorledes kunder kunne præsentere

sig bedst muligt på internettet.
"Det er en gensidig proces, for vi be-

nytter også de bedste it-folk fra bureau-
erne som gæsteundervisere. Men for
os er det hamrende motiverende, når
reklamebureauer, organisationer og
store virksomheder opsøger os for at å
løst opgaver. Det viser, at man har fået

øjnene 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 fizsisk handicappede
den adgang til arbejdsmarkedet, som
alle har talt om i årevis, hai skærpet in-
teressen. Der er i øjeblikket omkring
100 potentielle ansøgere til næste hold,
og Michael Bo Nielsen regner med, at
betydeligt flere vil melde sig, når Net-
Job i løbet af foråret annoncerer efter
deltagere.

"Måske vil vi i fremtiden splitte ud-
dannelsen op i mere specialiserede ret-
ninger. Det afhænger af udviklingen.
Da jeg blev tilknyttet projektet i slut-
ningen af 1995, talte alle om multime-
dier på cd-rom. Siden er dette begreb
smeltet sammen med internettet, hvor
man i modsærring til cd'en kan fore-
tage løbende ændringer af budskabet.
Vi skal hele tiden holde øje med, hvor
udviklingen og jobmulighederne be-
væge.l. sig hen. Det går stærkt," forsik-
rer Michael Bo Nielsen. r
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I t glimt tra det virkelige liv: "For-
I milsl med Ullas deltagelse var at
L nnd. rigtig kost Cl ti-arig Du-
chenne dreng, respiratorbruger om
natten og rygopereret. Han tabte sig
meget under en ca. 4 måneders ind-
læggelse på RH i slutn. af 1995 og beg.
af -96l forbindelse med både tracheo-
stomi og rygop. Han turde ikke spise
under indlæggelsen og har også siden
haft spiseproblemer og i en 3 ugers
periode haft nasalsonde.-Nu vejer han
ca. 33 kg og er ca. 1,5 m lang."

Sådan indleder en terapeut i Institut
forMuskelsvind sin rapport om et besØg

hos en bruger sammen med diætist lIlla
Finne fra Hvidowe Hospial. Rapporten
slutter: "Vægten er det vigtigt at Lruge.
Derfor foreslog hun øjeblikkelig vej-
ning af ham og igen om en måned.
Hvis der ikke var synlig øgning af hans
vægt, vil hun foreslå sonde."

Muskelkraft har besøgt tllla Finne for
at få atvide, hvad en diætist er og kan.
Og for athØre, hvad hun specielt kan
gøre for mennesker med muskelsvind.

Der er ikke tradition, endnu, for
rutinemæssigt at inddrage professionel
diætetisk sagkundskab i rådgivning og
behandling af mennesker med mus-
kelsvind. Måske naturligt nok eftersom
det er et forholdsvis nyt speciale. Da
I-Illa Finne i 1972 blev ansat som klinisk
diætist på Glostrup Sygehus, havde
hun på landsplan kun 10-12 kolleger. I
dag er der 280 medlemmer af Fore-
ningen af Kliniske Diætister, omkring
65 procent afdem arbejder i hospitals-
væsenet. Som det seneste led i etable-
ringen af professionen fik diætisterne
sidste år en autorisationsordning ved-
taget i Folketinget.

tllla Finne forklarer: "Det kan jo ikke
hjælpe, atvi reparerer, plejer og pudser
patienten Iigesom en bil, der får nye ko-
fangere og dæk, hvis ikke der kommer
benzinpk. Så hjælper det altsammen ikke
noget. Og sygepleje- og lægeuddannel-

AF JøRGEN JEPPESEN

sen har ikke grundlagfor at ernærings-
vejlede patienterne. Det har de ikkel"

Måltider og mad

Huød lauer en diætist?

"En diætist vejleder, undewiser og
behandler i ernæring. Først og frem-
mest diætetiskvejledning af syge men-
nesker.

Normalt starter jeg med at få be-
skrevet præcist, hvad patienten får spist
i løbet afdagen, og så regner jeg ud på
computeren, om han får for lidt eller for
meget i forhold til, hvor aktiv han er.

Som regel skal jeg derpå forklare, at
de måltider, han får, ikke er nok. FIan
kan ikke nå at få tilstrækkeligt med
energi og proteiner med de tre mål-
tider, han typisk spiser. Han bliver nødt
at tage flere måltider i brug.

Det næste er at ændre kvaliteteten af
kosten, så den er "tæt" og næringsrig
nok. Du og jeg skal have godt med fibre
og grØntsager, for vi skal passe på ikke at
blive for tykke. Mine patienters kost skal

ofte beriges, f.eks. med sukker, fløde og
andet. Man kan også bruge industrielt
fremstillede tilskud, f.eks. en koldskåls-
drik med forskellige tilsætninger."

Smøger de ikke ød. h... til?
"Nejl De smager fremragende! Man

skal selvfølgelig servere dem rigtigt;
koldt og f.els. med en isterning og en
lille paraply. Men det er vigtigt, at man
ikke tager proteindrikken lige inden
aftensmaden eller et andet hoved-
måltid, for så går den ind og tager
appetitten. Så bliver den en erstatning
og ikke et tilskud.

Desuden kan fibertilskudvære nød-
vendige ved "tæt" mad. Ellers går det
ud.over fordøjelsen. Så skal man også
have væske nok, ellers Lægger fibrene
sig som en betonklods i tarmen."

Et fikst hjælpemiddel
Ulla Finne vil gerne gøre brugen af
sonde almindelig.

"Mange med muskelsvind skal bruge
så meget tid og energi på at spise. Et
måltid kan tage to timer. Ville det ikke
være rarere at bruge noget mere tid på

de menneskel man godt kan lide?
Hvorfor ikke lade et snildt og fikst lille
hjælpemiddel klare al grundkosten,
mens man selv nøjes 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
skøl gøre sådan og sådan. Jeg viser bare,
hvad sker der med kroppen, hvis man
ikke får proteiner nok hver dag.

Når vi så når længere frem i syg-
domsforløbet, mener jeg, at det er
vigtigt, at patienten får en sonde.

De fleste er i starten meget imod
tanken, men så siger jeg: Hvad gør du,
når du ikke kan gå? Så sætter du dig i
en rullestoll Sådan er det også med en
sonde. Den er et hjælpemiddel, et
ganske almindeligt hjælpemiddel."

Det \der abehøgeligt med. sådøn en

sond.e?

'Jamen, det er det ikkel Ikke mere
ubehageligt end at sidde i en rullestol.
Og det er nemt at lave det lille hul ind
til mavesækken, og det kan altsammen
laves, uden at det buler ud.

Noget andet er plejepersonalets
holdning til, at patienten måske skal
bruge sonde. Det kan være et problem.
Uha-da-da, det er da noget skrække-
ligt noget, siger de. Og så bliver jeg så

vred! Den holdning skal fjernes. At
bruge sonde er ikke vbrre end at få en
rød og en grØn og en sort pille.

Men nogle ztil lld<e have en sonde,
uanset hvad jeg siger, og det er i orden.
Så er der ikke noget 

^tgØrel 
så kommer

hunger-symptomerne. Det er et valg,
og det skal det også være. Men så vil
de dø af sult, ikke af grundsygdommen,

og det er noget sjusk, qmes jeg, for der
er ingen grund til at ligge konfus og
uklar de sidste 14 dage, man lever, når

man nu kan have det rarere. Deter ikke
rart at dø af underernæring."

Ansæt diætister
Haor uigtig er en god. ernaring?

"Hvis du ikke får ernæring, så æder
du dig selv op. Forestil dig at du er i et
hus, hvor du skal holde en temperatur
på 20 grader. Du har en brændeovn,
men ingen brænde. Så brænder du
først bøgerqe, så bogreolen, så spise-
bordet, så dørkarmene og til sidst gulv-
brædderne. Til sidst har du ikke noget
hus, og sådan er det også med kroppen.
Du skal have kulhydrater, proteiner og
lidt fedt hver dag.

Egendig burde det være sådan, at der
kom en diætist ind fra starten i de

sygdomme, hvor vi aed, at der på et
tidspunkt vil opstå problemer med
ernæringen. Vi skal ind og forklare,
hvad der vil ske, og lægerne skal være

opmærlsomme, når det sker.

Faktisk mener jeg også, at Muskel-
svindfonden burde gøre mere ved

ernæring. Institut for Muskelsvind

burde have en diætist eller to, en til
hver side af landet. Men mange er ikke
klar over, hvor meget ernæringen be-
tyder. Det har altid været et lavstatus-
område; noget, som læger ikke har be-
skæftiget sig ret meget med."

Nogle med maskelsvind er luel'uægtige.

Haød ail du gøre aed. det?

"De skal tabe sig. Men de må ikke
bare kaste sig ud i en tilfældig slanke-
kur. Det skal være en fornuftig kur,
ellers taber de bare mere muskelvæv.

De skal have proteiner og kulhydrater
nok, mens fedtet skal f ernes fra kosten.
Så ved jeg godt, at vedkommende siger:
Åh, i.g er så sultenl Så må man give
noget erstatrdng, der kan snyde maverr,

så den siger: Jeg er mæt, jeg er mæt!
Det klarer man med fibre, grøntsager
og frugt."

Men d.et køn aære tuært øt snøkke onz.

Det er følsomt øt aære for tyk?

'Ja.Jeg ville som mor ikke gå ind i
det, hvis det var et alvorligt problem.
Så ville jeg søgehjælp.

Hvis man vejer 85 kg, men burde veje

IJlla Finne: "Mange med muskelsvind
skal bruge sd meget tid og energi på at
spise. Hvorfor ikke lade et snildt og fikst
lille hiælpemiddel klare al grundkosten,
mens man selv nøjes med at spise
marcipanen og chokolademoussen? "

65, så ville jeg ikke sige til min datter:
Du vejer altså 20 kilo for meget. Det
ville jeg få en diætist til at sige."

Bliaer det så ihke sygeliggjort?

"Problemet er jo, at hvis vægten
fortsætter med at stige. På et eller
andet tidspunkt bliver man en belast-
ning for dem, der skal hjælpe. Det er
også et spørgsmål om at fØle sig godt
tilpas. Og hvis man har muskelwind og
svage muskler, så er en stor overvægt
ovenpå ikke godt.

Jeg ville være så fræk at sige: Du skal
prwe at holde din idealvægt, så du er
nemmere for de mennesker, der skal
hjælpe dig. Men jeg ville ikke selv sige
det til mit barn! Det skal være profes-
sionelle, der gør det."

Nnnjaah...
Der skriaes og tøles uføtteligt rneget 0m

mød og slankeare, kosttilkud og så aid.ere.

Meget airker bøjst utroaærdigt, og der er
også store kommercielle interesser i det.

Haordøn skøl møn oaerskue det?

"Ja, det er en jungle. Det kan være
vanvittigt. Brug den sunde fornuft, vil
jeg sige. Undgå fedtstof så meget som
muligt, og spis ellers varieret. Æle
mulige kosttilskud er normalt ikke
nødvendige."

He ller ik k e a itørniner ?

"Nej. Nogle symes jo, de skal tage en
vitaminpille hver dag i vinterhalvåret,
og den skader da heller ikke. De vand-
opløselige vitaminer tisser du bare ud.
Så jeg plejer at sige, at rotterne i kloak-
kerne har mest glæde af vitaminerne."

Spiser da sela aitøminer?

"Nnnjaah...jeg har ikke gjort det...
men jeg må indrømme, at jeg har gået
og skrantet her i vinter, og da min
datter så købte nogle vitaminer, tænkte
jeg, at det kunne da godt være, jeg
skulle tage en af dem. Så jeg har faktisk
gået og stjålet af hendes her i rrinter.

Men jeg tror ikke, det hjælper et
hak!"

Benzin p e b GN
Der burde kornme en diætist ind fi"ø staT ten i de sygdomrne, hazr ai aed, øt der på et

tidspunkt ail opstå problerner" med er nær,ingen, siger d,iætist Ullø Finne
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Atheide
og muskelsuind
The undersøgelser hør, giaet Muskelnindfonden en mængde oplysninger om de unge

medlernrners ønsker til fremtiden, de ældre ruedlemmers erhaerttserføring sønnt enkelte

airksornhednrs bold.ninger til og erfaringer rned. hønd.icøppet ørbejd.skrøft

AF BJøRN WEST

Måi;";ffilr".1.';',tly
der skulle klarlægge hvilke ønsker og
forventninger unge med muskelsvind
har til fremtidigt erhverv. Der var en
formodning om, at en stor del af de
unge ønskede at komme i en eller
anden form for erhvervsmæssig be-
skæftigelse.

Der viste sig dog yderligere et par
områder, det ville være interessant ar
få belyst. For det første ønskede man
at undersøge hvilke erhvervserfaringer,
mennesker med muskelsvind har gjort
sig. For det andet ønskede man at vide,
hvordan virftsomhedernes holdning var
til fysisk handicappede i erhverv samr
hvilke erfaringer virksomheder med
handicappet arbejdskraft havde gjort
sig'

Ønskerne'
For at klarlægge hvilke ønsker og for-
ventninger unge mennesker med
muskelsvind har til fremtidigt erhvery
blev der udsendt et spørgeskema til 148

medlemmer af Muskelsvindfonden,
der var mellem 15 og 25 år. 6I% af
disse personer besvarede spØrge-
skemaet.

2/3 af dem, der besvarede spØrge-
skemaet, ønskede at opnå en tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet, mens den
sidste 1/3 ønskede at komme på før-
tidspension. Der var altså en klar ten-
dens til, at respondenterne ønskede en
erhvervsmæssig karriere. Denne ten-

dens var uafhængig af køn og brug af
kørestol. Det yiste sig dog, at en stØrre
del af de 1 5 - 1 9 årige (7 6o/") ønskede at
komme i erhvervi forhold alde20-25
Aige (49%). Ønsket om at komme ud
på arbejdsmarkedet var altså faldende
jo ældre respondenterne var. En årsag
til dette kunne være, atjo ældre re-
spondentern e var, jo mere fremskreden
ville deres muskelsvind være. En anden
årsag kunne være, at de lidt ældre år-
gange allerede har været i kontakt med
de videregående uddannelser eller ar-
bejdsmarkedet og gjort sig nogle
dårlige erfaringer p.g.a. arbejdsplad-
sernes eller uddannelsesstedernes ind-
retning.

Undersøgelsen viste ikke overras-
kende, at funktionsernen har stor ind-
flydelse på respondenternes ønske om
tilknyuring til arbejdsmarkedet. Blandt
de af respondenterne, der har en arm-
funktion, ønsker TlYo at komme i
erhverv. Kun 24o/" af respondenterne
uden armfunktion ønskeE eller finder
det muligt, at opnå tilknytning til
arbejdsmarkedet. Ligeledes svarede
77% af de respondenteS der ønskede at
komme i erhvery at de anså de f'siske
begrænsninger for at være de stØrste
hindringer for at få deres erhvervs-
ønsker op$'ldt.

De fleste af de respondenter, der Øn-
skede tilkny'trring til arbejdsmarkedet,
begrundede dette med ønsket om at
opf'lde personlige ambitioner (84y")
og være selvforsørgen de (5 4"/"). Blandt
begrundelserne for at vælge førtids-

Biørn W'est var ka 1994 ril 1996

leder af projeket om arbejde og
muskelwind. Han udarbejdede ue
rapporter:

1 . Øns ker og forcentain ger ti I freru.-
tidigt erbaent bos personer m.ed

rwskelruind rnell.em 15 og 2l - m
nderagelse.

2. Erbaeruserfaring bos rnennesker

rned maskelnind m.ellent. 3 0 og 60

år - en ndersøgelse.

3. f/irkswnbederc boldning til fysisk
itanÅicøppede i erbaerv - en inter-
aieusund,tnøgelse.

I denne artikel gennemgår han

de vigtigste resultater fra alle ae
undersøgelser.
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pensioll l1ævnte de 64% den fzsiske
udmattelse som årsag.

Erfaringerne

Efter at have konstateret, at der
blandt de unge med muskelsvind var
et klart ønske om at opnå tilknl,tning
til arbejdsmarkedet rejste der sig en
række spørgsmåI. Hvorledes kunne
disse ønsker realiseres, og kunne Mus-
kelsvindfonden spille en mere aktiv
rolle på arbejdsrnarkedsområdet?

For at forbedre informations-
niveauet og dermed beslutnings-
grundlaget blev der udsendt et
spørgeskema, der skulle kortlægge
hvilke erfaringer, mennesker med
muskelsvind havde gjort sig på
arbejdsmarkedet. Spørgeskemaet blev
udsendt til 382 personer mellem 30

og 60 år. 194 returnerede spørge-
skemaet i ud$,ldt stand, hvilket giver
en svarprocent på 51%.

Undersøgelsen viste, at beslut-
ningen om at omtale diagnosen i
ansøgningen eller inden en jobaftale
ihøj grad afhænger af handicappets
synlighed. Næsten alle de respon-
denter, der anvender kørestol per-
manent, omtaler deres handicap i
deres ansøgning. Blandt de af re-
spondenterne, der ikke anvender
kørestol, oplyste 2/3 ikke deres
handicap i ansøgningen.

Det blev desuden påvist i under-
søgelsen, at mennesker med muskel-
svind ikke primært søger arbejde i
den offentlige eller den private
sektor. Der er en nogenlunde jævn

fordeling med en lille overvægt til
den offentlige sektor.

Det blev endnu en gang fastslået,
at handicappede i Danmark er en
smule lunkne over for en ordning
med fortrinsret for handicappede til
ledige stillinger. På spørgsmålet orn
hvorvidt handicappede skal have
fortrinsret til ledige stillinger, svarede

307, ja,38% svarede nej,mens25o/o
svarede "ved ikke". Det er dog inter-
essant at konstatere, at holdningen til
spørgsmålet er præget af, om den
enkelte har været i kontakt med
arbejdsmarkedet. Således svarede et
flertal af de respondenteq der ingen
erhverwserfaring havde, at handicap-
pede burde have fortrinsret til offent-
lige stillinger.

Der viste sig på ingen måde noget
entydigt rnØnster i mennesker med
muskelsvinds ansættelsesmønstre i
forhold til offentlig eller privat an-
sættelse. Dog var der en klar for-
deling hos de respondenter, der var
blevet diagnosticeret i alderen 0 til 10

år, hvor 7 ud af 9 respondenter (78%)
var offentligt ansatte. Dette kunne
tyde på, at de der får stillet diagnosen
i en tidlig alder, har indstillet karrie-
ren på en stilling i den offentlige
sektor. Thlmaterialet er dog så be-
grænset, at man må være varsom med
konklusionerne.

Fysiske begrænsninger

En af konklusionerne i under-
søgelsen, der på ingen måde kan siges

at være en overraskelse, er, at den
primære årsag til at mennesker med
muskelsvind vælger at gå på førtids-
pension, er de $rsiske begrænsninger
samt udmattelsen ved at arbejde. For
de personer, der stadig befinder sig
på arbejdsmarkedet, ses ligeledes de

fzsiske begrænsninger samt udmat-
telsen som den største hindring for
en fortsat tilknytning til arbejds-
markedet.

Kun 267o vurderede de f,siske
forhold på deres arbejdsplads som
dårlige eller meget dårlige. Dette
kunne urniddelbart tyde på, at de
danske arbejdspladser som oftest er
handicapegnede. Man må dog huske
på, at en forudsætning for at varetage

et job eq at man kan komme ind af
døren. De arbejdspladseE der ikke er
handicapegnede, sorterer så at sige
sig selv fra automatisk. Dette kunne
forklare, hvorfor langt stØrstedelen af
respondenterne finder de fitsiske
forhold på deres arbejdsplads til-
fredsstillende. Det er dog værd at be-
mærke, at stort set alle de, respon-
denteE der har fundet forholdene på

arbejdspladsen dårlige eller meget
dårlige, ikke anvender kørestol eller
anvender kørestol som supplement.
Dette kunne tyde på, at forholdene
for disse grupper ikke er optimale, og
at der her bør gøres en indsats.

En stor del af respondenterne
svarede, at de var trætte eller meget
trætte efter endt arbejdsdag (51%).
Undersøgelsen afdækkede, at der var
en sammenhæng mellem funktions-
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f, rbeidsmarkedsundersøgelsenrl
|| .t en udløber afen ide, der

opstod for 4-5 år siden, og
som gik ud på, at Muskelsvindfon-
den selv skal oprette en virksomhed,
fbrtrinsvis med handicappede som
ansatte, indrettet med mønsterar-
bejdspladser og med produktion af
vdelser, som kræver andet end firsisk
sgryke. Da vi så modtopl en bevilling
fra Arbejdsministeriet, var det
nærliggende at undersøge nærrnere,
hvad vores medlemmer egendig øn-
sker.

Konklusionen på undersøgelsen
er først og fremmest, at mange
medlemmer gerne vil deltage og bi-
drage på arbejdsmarkedet efter
evne, andre vil helst ikke. Det vil
sige, at Muskelsvindfonden skal ar-
bejde på, at vore medlemmer får en
valgmulighed, og at beskæftigelse
ikke bare foregår på 6n bestemt
måde, men ager højde for, at kon-
sekvenserne af muskelsvind kan
være meget forskellige.

Det må dog være en klar forud-
sætning, at man fortsat må være i
sin gode ret til at foretrække før-
tidspensionen.

Desuden viser undersøgelsen, at
ingen af de adspurgte, som var -

eller havde været - i erhverv-, r,ille være

denne del af deres liv foruden. Men
mange efterlyste et mere fleksibelt ar-
bejdsmarked.

Endelig gav r.irksomhederne udtryk
for en udpræget vilje til at ansætte folk
med et handicap, for så vidt de er vel-
kvalificerede, og hvis ansættelsen er
"udgiftsneutral" for virksomheden.

Netværk al uirksomheder
Som tiden er gået, står den oprindelige
ide nok ikke så stærkt mere. Det sLyl-
des især, at oprettelse af egen virkom-
hed i tilknytning til Muskelsvindfon-
den indebærer en l'is økonomisk risiko
og i det hele taget er ressource-
krævende, at den alt i alt L-un vil komme
nogle ganske få personer til gode, samt
at der ikke er megen integration i selv at
oprette en virksomhed. Nai.nlig ønsket
oIn inte€Fation er meget yigtigt.

Det forekommer efterhånden mere
nærliggende at forsøge at etablere sam- .
arbejde med et netværk af virksomhe-
der med en geografisk og arbejdsmæs-
sig spredning, f.eks. r'irlsomheder med
afdelinger rundt omkring i landet og
med mange forskellige funktioner eller
r''irksomheder forskellige steder i lan-
det. Der er ingen tv"ivl om, at de virk-
somheder, som indgår i et sådant sam-
arbejde, vil opnå en betydelig goodwill
i befolkningen, og deres egne medar-
bejdere vil føle tryghed ved at opleve
virksomheden vedkende sig et socialt
ansvar, hvis de f.eks. selv skulle blive
uarbejdsdygtige.

Opgaven kunne så være, åt virtsom-
hedeme i newærket tilsammen opretter
f.eks. 100 eller 200 arbejdspladser, indi-
viduelt tilpasset, og med bredde, både i
arbejdsområdet og arbejdwillrårene.

Lige så forskellige som andre
Folk med muskelsvind er lige så for-
skellige som andre mennesker, og ikke
mindst funktionsevnen er meget for-
skellig fra person til person. Nogle kan
måske klare et job på fuld tid uden

andre foranstaltningeq nogle kan klare
et deltidsjob, nogle behør'er særindret-
ning af arbejdspladsen, andre praltisk
bistand i tilknytning til jobbet, andre
igen kan bruge nogle af arbejdsmarke-
dets støtteordninger, og nogle kan
måske bedst fungere fra en hjemmear-
bejdsplads, som i fonejen anses for en
arbejdsform, der vil trlive stadig mere
udbredt i de kommende år.

Deltidsjobs skal kunne suppleres
med en forsørgelsesvdelse, som både
udgør et økonomisk sikkerhedsnet og
gør det attrakiw selv at yde en indsats,
hvis man kan. Måske kunne man også

forsøge sig med en arbejdsform, hvor
to personer i fællesskab udfylder et job?

Det taler også for denne model, at vi
ikke bare skal fungere i små enklaver
på arbejdsmarkedet, men wærtirnod
ønsker integration på det almindelige
arbejdsmarked. I den forbindelse er det
værd at understrege den øgede ansdelse

og det øgede selwærd, som mange
føler ved helt eller delvis at klare sig
selv, og ikke mindst den sociale ger-inst
ved kontakt til arbejdskammerater.

Muskelwindfondens rolle i modellen
kunne være at udøve en konsulentfunk-
rion, men det siger selv, at også Mus-
kelsr"indfonden selv må indgå i newær-
ket i L<raft af vores arbejdsgiverfunktion.

Længere liv og lettere jobs

Der er månge grunde til, at overvejel-
serne om beskæftigelse er blevet aktu-
elle.

En af de væsendigste er, at mån nu
om dage lever bedre og længere og er i
bedre fizsisk form, selv om man har
muskelsvind. En anden er, at flere og
flere funktioner på arbejdsmarkedet
kan udføres uden fysisk råstwke, og det
øger mulighederne for beskæftigelse
trods det {'siske handicap. Det kræver
ikke så stor individuel tilpasning af de

f'siske omgivelser og af arbejdsfunlti-
onen som tidligere at ansætte en per-
son med muskelsvind. Derfor behøver
man ikke nøjes med uinteressante jobs

uden indhold, men kan tværtimod ud-
føre funkioner, der er både kvaiifice-
rede og udviklende.

Der er især g;rund til at lægge vægt
på de meget positive holdninger, der
afdækkes i undersøgelsens interviews
med arbejdsgiverne. Det bør på den
baggrund ikke være vanskeligt at eta-
blere et samarbejde med såvel private
som offentlige virksomheder.

Men det er tankevækkende, at den
særlige indsats med tilknltmng af han-
dicapkonsulenter til Arbejdsformidlin-
gen kun har givet beskedne resultater,
og at det åbenbart er svært at finde
menneSker med et handicap til de jobs,

der udbydes. Det er åbenbart nødven-
digt at gøre en særlig indsats i forhold
til forskellige offentlige myndigheder,
dels fordi deres medvirken kan være
nødvendig i en række situationeq dels
fordi de private arbejdsgivere påpeger
det offentliges langsommelighed sorn
det største problem ved ansættelse af
medarbejdere med et handicap.

Dette er ganske vist ikke overra-
skende, men alligevel uacceptabelt.for
den enkelte og for os alle sammen som
skateydere, fbr det er jo os, der skai
betale livets ophold for mennesker, der
trods egen vilje til at arbejde, alligevel
holdes i passir,"itet.

Når man læser statusrapporter for
nogle af de puljeordninger, der findes
til forsøg med skånejob, fristes man dl
den tanke, at mange projeker muligvis
kun har skabt arbejde til projektma-
gerne. I hvert fald kan man sætte
spørgsmålstegn ved, hvorvidt de er
bæredygtige på sigt, og hvorvidt der
blot er tale om finansiering afprojek-
ter, der i virkeligheden burde være fi-
nansieret på anden måde.

\4 har nu brug for en afsluttende
debat i Muskelsvindfondens egne ræk-
ker, så vi på den baggrund kan konklu-
dere på de tre arbejdsmarkedsrapporter
og beslutte, hvordan vi kan udnytte
dem til vore medlemmers fordel. I
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evnen og størrelsen af den Srsiske og
psykiske belastning, der var ved at gå

på arbejde. Detviste sig, at.de, der an-

vender kørestol permanent, ikke var så

trætte som de, der anvender kørestol
som supplement eller ikke anvender
kørestol. 38% af de respondenter, der

anvender kørestol permanent, svarede,

at de var trætte eller meget trætte efter
endt arbejdsdag. Det tilsvarende tal for
de af respondenterne, der anvender
kørestol som supplement, var 63o/o.

50% af dem, der ikke anvenderkøre-
stol, svarede, at de var trætte eller.

meget trætte efter en arbejdsdag.
Den markante forskel mellem per-

manente kørestolsbrugere og supple-
rende kørestolsbrugere kan skyldes en

mængde faktorer, og undersøgelsens
datamateriale giver ikke nogle entydige
svar. Hvis disse resultater sammen-
holdes med mrderingerne af arbejds-
pladsens ftsiske indretning, kunne en

forklaringvære, at de respondenteq der
anvender kørestol som supplement,
arbejder på steder, som er mindre
handicapegnede end de steder, hvor
permanente kørestolsbrugere arbejder.
En anden forklaring kunne være, at

mennesker med muskelsvind, der an-

vender kørestol som supplement, ikke
får tilstrækkelig praktisk hjælp.

Langt størstedelen af respondenterne
foretrak at arbejde på deltid. Denne
konklusion hænger nøje sammen med

den $'siske udmattelse, det er at gå på

arbejde, og som er beskrevet ovenfor.
Respondenterne blev bedt om at

vurdere muligheden for atfii hjælp fra
en offentlig instans. 39olo vurderede det
som nemt eller meget nemt, mens 41olo

vurderede det som svært eller meget
svært. 43Vo af de respondenter, der
havde søgt om hjælp ira en offentlig
instans, svarede, at der gik længere tid
end forventet, før de fik hjælp. Disse
tal er ikke særligt flatterende for de

offendige myndigheder.

Virksomhedernes holdnang

Efter at have klarlagt hvilke erfaringer
mennesker med muskelsvind har gjort
sig på arbejdsmarkedet, blev der fore-
taget en række interviews med udvalgte
virksomheder for at undersøge deres

holdninger og erfaringer med fizsisk
handicappede medarbejdere.

Der blev foretaget fem forskellige

virksomhedsinterview. De fire virk-
somheder var private virksomheder,
mens den sidste virksomhed v^t
offendig. Æle virksomhederne havde

ansat handicappet arbejdskraft.
De interviewede virftsomheder ind-

kalder gerne personer med et handicap

til en jobsamtale, hvis de nødvendige
kvalifikationer er i orden. \trksom-
hederne ser meget negativt på handi-
cappede personer, der fortier deres
handicap i en ansættelsessituation.
Virksomhederne gav udtryk for, at det
er kvalifikationerne og ikke handi-
cappet, der er afgørende for, om en
person får en stilling.

Der var en udpræget velvilje ved-
rørende fleksibilitet m.h.t. arbejdstid
for medarbejderne på de pågældende

virlsomheder. Denne fleksibilitet gjaldt
dog alle medarbejdere og ikke kun dem
med et handicap. Til gengæld var der

ikke så megen flelsibilitet, når der var
tale om arbejdsopgaver. Æle med-
arbejdere er ansat til at varetage en job-
funktion, og det forventes, åt denne

opgave varetages tilfredsstillende uaf-
hængigt af handicap. Der var dog en
forståelse for, at visse arbejdsrutiner >



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

De private virksomheder i under-
søgelsen mente, at ansættelse af en
handicappet medarbejder skal være ud-
giftsneutral i forhold til ansættelse af
en ikkehandicappet. Den offentlige
virksomhed havde en lidt mere flek-
sibel holdning til spørgsmålet og var
ikke uvillig til at afholde visse udgifter
selv. Alle virksorrihederne gjorde brug
af de offentlige støtteordninger, der
findes for at hjælpe handicappede på

arbejdsmarkedet. Der var som ud-
gangspunkt tilfredshed med ordnin-
gerne.

Ligebehandling og socialt image

Alle virksomheder på nær 6n har været
nødsaget til at foretage ændringer på

arbejdspladsen for 
^t 

gØre den mere
handicapegnet. Kun en af virksom-
hederne har haft problemer med ind-
retningen, som det ikke har været
muligt at løse. Disse problemer s$des
en langsommelig sagsbehandling hos

kommunen. De fleste virksomheder
mente også, at det er muligt at finde
plads til eventuelle hjælpere eller
arbej dsmarkedss ekretærer.

På de fleste virksomheder var der
ligebehandling af de handicappede
medarbejdere i forhold trlløn, forfrem-
melser, efteruddannelse og eksterne
opgaver. Alle virlsomhederne tog kraf-
tigt afstand fra tanken om kvote-
ordninger for handicappede på arbejds-

markedet; kvoter, som bliver pålagt
virksomhederne fra en offentlig
instans. To af virksomhederne, den
offentlige og en af de private, havde

dog pålagt sig selv nogle frivillige kvo-
ter.

Vigtigheden af et godt samarbejde
med de offentlige myndigheder blev
understreget i undersøgelsen. Nogle af
virksomhederne har faste kontakt-
personer hos kommunen, hvor sam-

arbejdet forløber glimrende. Under-
søgelsen gav dog også eksempler på, at
samarbejdet i nogle tilfælde har for-
lØbet mere problematisk i form af ind-
køringsvanskeli gheder.

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

cappede medarbejderes medlemsorga-
nisationer i forbindelse med spørgsmål

om arbejdsmarkedet. Dette har aldrig
været aktuelt.

Virksomhedernes sociale engage-
ment giver et godt image eksternt, som

kan bruges i markedsføringsøjemed.
Derudover giver det et godt image
internt i virksomheden, og engage-
mentet skaber en stØrre 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, når blot de får chancen.

På den negative side nævnes en

langsommelig sagsbehandling fra det
offentlige, som ikke altid er gearet til
tempoet i det private erhvervsliv. Det
er også vigtigt at undgå, at de øvrige
medarbejdere føler sig truet af at blive
presset ud af handicappede medarbej-
dere med løntilskud. Et højt infor-
mationsniveau af alle medarbejdere er
vigtigt. r

Bjørn West er stad^ scient. ødm. på
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For miU som muslrelsuindlel
Vigtig og giaende debøt orn etik og genter,øpi på

rrzødet i Musk e lnindfondens repræsentantskøb

AF MARIA OVEBGAARD HAIISEN

F . rLUrL clrsK spØrgsmal stoo til

tr *',,X'JåtrTåT:::"t;ilT::
kussionen omhandlende gentårapi.
Repræsentantskabet finder, det er vig-
tigt og meget givende, at der diskuteres
de mere holdningsmæssige og grund-
liggende spørgsmål - ud over Mus-
holm og andre konkrete projekter - i
dette folkevalgte politiske forum, så-
ledes at Muskelsvindfonden også udad-
til viser, atvi har holdninger at bidrage
med i samfundsdebatten.

Mødets tema var etik og som af-
grænsning var valget faldel på gen-
terapi. For at kunne tage stilling til
spørgsmål som dette, må man dels være
bekendt med de fiisiologiske og kon-
krete facts, dels må m n gØre sig over- .

vejelser omkring de etiske aspekter. på
mødethavde vi fornøjelsen af lægeJes
Rahbek og filosof Niels Holtu g, der
holdt oplæg herom.

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

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

at man overfører et rask gen til cellerne,
hvor der er et gen, som medfører den
uønskede sygdom. Det er i dag almin-
deligvis accepteret, at der foretages
nyre- og hjertetransplantationer, og
derved tilføres organismen nye gener...

Glad lor mit liv med muskelsvind
Der er mange aspekter i diskussionen.
Et omhandler diskriminationen og
normalitetsbegrebee Flvor stort et valg
vil forældre eller et handicappet men-
neske reelt have for at fravælge gen-
terapien, hvis genterapi bliver normen?
Hvorledes vil de sociale mlndigheder
stille sig, hvis man selv har været
"skyld" i handicappet? En anden side
er selvfølgelig, at normalitetsbegrebet
indskrænkes, det unormale sorteres fra.

Nu er det sådan, at der altid vil være
mennesker med handicaps - trafik-
ulykker og lignende - det handler om
at sikre, at det skal være legalt atvælge
til og fra, og at mangfoldighed i men-
neskeheden kan være et gode.

Det er for mig som muskelsvindler
og med en plads i hjertet til Mtskel-
svindfonden sin sag at være helt ratio-
nelt tænkende og involveret i denne
diskussion, idet jeg jo har været glad
for mit liv med muskelsvind - alle disse
oplevelser, merinesker, erfaringer, det
har beriget mig med... Men hiver jeg
mig op på et lidt højerc plan handler
det jo om, at det er sygdommen/handi-
cappet, der er det uønskede, og ikke .

mig som person.

Filosoffen Niels Holtug talte om de etiske
aspekter ved genteknologien

Glidebanen

I dag bruges fosterdiagnostik hyp-
pigt; de såkalde risikogrupper tilbydes
moderkagebiopsi eller fosrervands-
ptØve. Kunsten består i at kunne vælge

- atv'ære stærk nok til at mærke efter,
om man ønsker attage den risiko, disse
prwer indebærer for abort - og hvad
man vil gøre med svaret på prøverne,
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 genteknologi,
eller for den sags skyld via et kirurgisk
indgreb i hjernen?

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

Møriø Oaergøørd Hønsen er rnedlem øf
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Jens

En stor sorg har bredt sig på Kongs-
vang A116. Jens Sohn er pludselig død.
Han blev 45 år gammel.

Alle er dybt berørte over at have mi-
stet en enestående arbejdskammerat,
som har levet og åndet for Muskel-
svindfonden i20 fu.

I 1977 ringede Jens til mig fra
Viborg og tilbød sin arbejdskraft. Vi
mødtes, og Jens har lige siden sat sit
helt specielle præg på Muskelsvind-
fondens dagligdag. Jens blev en in-
stitution i Muskelsvindfonden. Det
sørgede han selv for med sin'egen
stilfærdige og sindige væremåde. Jens
gav en tryghed for sine omgivelser, for
Jens var der bare altid.

Det kræver nogle gange tålmodig-
hed og overbærenhed at færdes på
vores arbejdsplads. Jens var mere end
nogen tålmodig. Han var pligtopfyl-
dende, hjælpsom og udholdende, og
så tog han forresten tingene, som de
kom. Der skulle utroligt meger til at
bringe den mand ud af kurs. Detvære
sig, når tingene engang imellem gik
lidt for hurtigt hos os, eller når vi op-
levede en enkelt krise ind imellem.
Som regel optrådte han med få ord,
men fik alligevel på den måde sagt det,
der skulle siges.

Hans lune glimt i øjet og hans ven-
lighed gjorde ham afholdt af alle -
både inden for og uden for huset. Jeg
kender kun få mennesker, som bare
altid er parat til at gqre andre en
tjeneste. Sådan kendte viJens.

Jens gjorde ikke noget stort væsen

af sig. Han var et beskedent mehne-
ske. Han nød at invitere folk til
middag, hvor vi altid fik noget godt at
spise, og han havde allerede planer om
sommerparty og sejlferie på de franske
floder.

Som måske ikke mange ved, havde
han sit eget hiemmesnedkeri, som
han stolt viste mig fornylig. Han
opfandt og producerede selv forskel-
lige praktiske hjælpeforanstaltningeq
som gjorde ham i stand til at klare
mange ting på egen hånd.

Jeg ved, at utrolig mange af vores
medlemmervil sarmeJens og finde det
uvirkeligt, atJens ikke er der, som han
altid har været d€t.

Jens' familie og vi i Muskelsvind-
fonden står tilbage med er srorr tab og
en utrolig masse dejlige minder om
vores kæreJens.

Euøld.I{rog

aar d,er
børe
øltid

Etisk prioritering
Det Etiske Råd gør en stor indsats for
at kvalificere debatten om prioritering
i sundhedsvæsenet. For to år siden ud-
sendte rådet et debatoplæg om emnet,
og siden har rådets medlemmer gjort
meget for at få de mange "parter" i
sagen involveret. Senest er redegørel-
sen "Prioritering i sundhedsvæsenet"
udkommet.

Redegørelsen handler ikke om hvilke
behandlinger, der skal fremmes på be-
kostning af andre. Inden man kbmmer
dertil, er det nemlig nødvendigt at
vide, hvordan man bærei sig ad med at
vælge rigtigt - hvis ellers det over-
hovedet kan lade sig gøre. Man skal
kende det grundlag, man vælger ud fra,
og man må være bevidst om selve
prioriteringsprocessen. Kun,på den
måde kan man forklare sig selv og
andre ordendigt, hvorfor man har valgt
det ene frem for det andet.

"Prioritering i sundhedsvæsenet"
indledes med en beslrivelse af, hvor-
dan prioriteringen aktuelt finder sted.
Fra top til bund; fra Folketinget og
ministerierne over amter og syge-
husledelser til den praktiserende læges

konsultation. Dernæst gennemgåes
metoder til prioritering; såvel reorien
bag dem som den praftsis, der udøveb i
Norge, Sverige og Holland. Et kapitel
omhandler værdier og mål for sund-
hedsvæsenet, og spørgsmålet om pati-
entrettigheder tages op.

"Men vi kan formentlig aldrig blive
helt enige om, hvilke afgørelser der
skal træffes," skriver Det Etiske Råd på

side 112 og fortsætter: "Ethvert fravalg,
enhver nedprioritering, enhver tilside-
sættelse af en patients behov byder os

imod, selv om det kan begrundes med,
at man skal hjælpe nogle andre. Det
klinger af diskrimination, ...Q...Derfor

kan vi næppe 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 sættes om bag i køen til bestemie
behandlingstilbud. Ambitionen må
derfor være at skabe større åbenhed om
prioriteringsprocessen, og gennem
debat og dialog at sØge at styrke hvad
mån kunne kalde det etiske beredskøb

(vor fremhævning, red.) hos de folk,
som er placeret rundt omkring i sund-
hedsvæsenet, og som dagligt træffer
bslutninger af denne karakter. Det vil
sige styrke viljen og evnen til at gen-
nemtænke de værdimæssige aspekter af
forskellige handlemønstre." jøj

"Prioritering i sund.hed,svæsenet" selges i
bggbøndlen eller hos Det Etiske R'åd (3537
5833). Prisen er f 0,'- kr
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Flete uatet på hylden
Forny e lse i Muskelw ind-

fon d ens k on c erta irks omh e d

]l ,rn r\oncert har r r j år været

U H,,ffi låirå',"'.r"3:' T::
stadig. Men arrangementer med et helt
andet musikprogram og en anden
målgruppe er på vej til at blive væsent-
lige elementer i den koncertvirksom-
hed, som Muskelsvindfon den skøl tjene
mange af sine penge på.

Sidste år debuterede God Morgen
Abe for børnene (og deres forældre), i
år kræses der også for det lidt ældre
publikum med Classiske Koncerter på
tre slone. i'Vi er ikke længere kon ån
rockanangør. Vi er på vej til en helt
anden bredde i vores virlisomhed. Vi
får flere varer på hylden," siger ind-
samlingschef Marius Byriel.

Det handler bl.a. om risiliospredning.
Konkurrencen er stærk og stigende fra
de mange lokale og regionale open air
rockkoncerter, som snart sagt enhver
!øbstad byder på i sommerhalyårer.

Men det drejer sig også om ihøjerc
grad, at koncentrere liræfterne - de fri-
villiges ikke mindst- om atudbygge og
kvalifi cere Muskelwindfondens egne år-
fangementer. Entrepriser på and-res ar-

Programmet for Classiske Koncerter er netop offentliggjort: Stjerner fraLondons**1:J'#Jr""T:#;:ffff 
åH:;gli*::""X

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

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

"Det giver også nye muligheder for
at profilere Muskelsvindfonden. Vi er
ikke længere bundet til de 18-35 årige,
og det skal blive spændende at se, hvad
det betyder på længere sigt. Både.i for-
hold til offåntligheden og til spon-
sorer," siger Marius Byriel.

Som led i fornyelsen er der pr. 1.
april ansat en ny medarbejder i ind-
samlingsafdelingen; en kuhurkøbruønd,
som stillingen blev kaldt i jobannon-
cen. Den nye'medarbejder er cand.
oecon. Peter Sand, som ud over gen€:
relt at medvirkb i udviklingen af arran-
gementsvirksomheden bl.a. skal være
sparringsparorer for indsamlingschefen
i forhandling af sponsorarer og musik-
aftaler. iri

Aruangementsplan l g 97

41

3q
n
F
å
'.t
S

EGNE ARRANGEIVIENTER

Grøn Rock
Fred.øg 23. møj

Lørdøg 24. møj

Fred.øg 30. møj

God MorgenAbe
Lørdøg 7. juni
Søndøg L juni
Lørd.øg 14. juni
Jønclttg I ). Jant

Grøn Koncert
Fredøg I 1. jali
Lørdøg i2. juli
Søndøg I 3. juli
Tbrsdøg 17. jati

ENTREPRISER

Rock Galla
Lørdøg 17. møj

Skt. HansAften -Århus Havn
Møndøg 23. jani

Roskilde Festival
Møndøg/S ønd.øg 2 3. -2 9. jani

Vejle

Næsned

IfubenhløanHolstebro

Od.ense

Horsens Frijsenborg Slot

Led.reborg

SønderumgøørdÅrbas

Åtborg

Købenbøztn

Odense

Esbjerg

Od.ense

Århu.s

Blokhus

Åtborg

Århus Høan

Fred.øg 18. jali
Lørdøg 19.juli
Sønd.øg 20. jali:
Classiske Koncerter
Lørdøg/S øndøg 9 ; - 1 0. øugust

Lørdøg/Søndøg I 6.- I 7. øagast

Lørdøg/Søndøg 2 3.-24. øugust



Uæglalgifl elter energilorbrug
Skatteministeren har fremsat forslag
om, at den løbende afgift på biler -
vægtafgiften - skal ændres, så den frem-
over ikke beregnes ud fra bilens vægt,

men derimod ud fra bilens benzin-
forbr-ug.

Det fremgår af lovforslaget, at biler
som hidtil har været fritaget for vægt-
afgift, også bliver fritaget for den nye
afgift..Den beregnes på et nyt grund-
lag, men intet ændres altså for f.eks.
ejer e af benzindrevne invalidebiler.

Hvad angår ejerc al dieseldrevne
invalidebiler, blev der for et år siden
indført en ny afgift, som havde til
formål at inddrage den økonomiske
fordel ved dieseldrift. Denne afgift
kommer til at indgå i den nye lov på

den måde, at ejere af dieseldrevne
invalidebiler skal betale 35%" af den
ellers gældende sats, alt efter bilens
energiforbrug.

For en benzindreven bil, der kører
10 km pr. liter, skal der efter forslaget
betales 2.600 kr. pr. halvår. For en
dieseldreven bil, der kører 10 km pr.
liter, skal der betales 4.+10fu. pr. halvår.

Hvis der er tale om en invalidebil,
bortfalder afgiften helt, hvis den er
benzindreven, mens den nedsættes til
1.543,50 k. pt. halvår, hvis den er
dieseldreven.

Mindeord
Brugergruppe II på Fyn har mistet et
afholdt medlem. Den 16. februar døde

Johannes Kjærsgaard af en uhelbrede-
lig kræftsygdom. Han blev 71 år.

Johannes var et af de medlemmeq
der var med fra gruppens start for 10 år

siden. Sammen med sin kone var han

en aktiv deltager i møder, udflugter,
kurser og temadage. Og vi har nydt
godt afJohannes og Ruths gæstfrihed
til vores mange julefrokoster i årenes

løb.
\4 har beundret hans viljestyrke til at

klare sig selv igennem et langt liv med
muskelsvind.

Æretværehans minde.
Kirsten Schmidt Nielsen

Folrus på handicap-idræt
Lørdag den 3. maj kl. 13-17
bliver der i Aabenraa Svømme-
og Idrætscenter sat fokus på

både nye og kendte handicap-
idrætsgrene. Det skeq når Dansk
Handicap Idræts-forbund i Søn-
derjylland og DGI Sønderjyllands
Handicapidrætsudvalg arrangerer
Aktiv Handicapmesse.

Målet med messen er at give snrags-
prøver på forskellige idrætsgrene, som
handicappede kan deltage i. Ved mes-

sen vil der f.eks. være opvisning i køre-
stolsdans, goalball, halhockey og $/m-
nastik, mens det vil være muligt selv at
prøve både udendørs og indendørs
idrætsgrene som tandemcykling og
orienteringsløb, elhockey, bordtennis,
kørestolsbasket og roboule.

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

Har Horsens hrug lor hiælp?
I Århus er der ca. 660 $/sisk handicap-
pede personer, der har personlige
hjælpere ansat efter bistandslovens $

48.4.I Horsens har kun tre handicap-
pede en hjælperordning. Hvorfor er
der ikke flere?

Det er et af de spørgsmåI, en gruppe
kursister på AOF's Personlig-Hjælper-
Kursus i Horsens gerne vil have svar

på. De har derfor taget initiativ til at
arrangere et debatmøde om hjælper-
ordningen specielt med henblik på,

hvordan den praktiseres i Horsens
Kommune. Blandt paneldeltagerne på

mødet vil være direktør for Muskel-
svindfonden, Mette Bock.

Debatmødet foregår Lørdag den 19.

april kl. 14-17 på rådhuset i F{orsens.

Illandsgruppen
Muskuland har

produceret video
om muskelsvindlere

iZimbabwe

En anden uerden
"Another world" er tiden på en video,
som Muskelsvindfondens ulandsgrtppe,
Muskuland, for nylig har produceret.
Titlen hentyder til, at der er en verden
til forskel på at være muskelsvindler i
Danmark og i Zimbabwe. Og dermed
er vilkårene og opgaverne for den
zimbabwiske muskelsvindorganisation,
MDAZ, også meget anderledes.

Informationsvideoen er blevet til som

en del af samarbejdsprojektet mellem
Muskelsvindfonden og MDAZ. Mus-
kelsvindfonden har siden 1993 stØttet
MDAZ i at opbygge og udvikle orga-
nisationen og har fået penge til det via
DSI's miniprogramaftale med Danida.

I videoen er der interviews med en

række muskelsvindlere fra forskellige
egne af landet med forskellige diag-
noser og alder og dermed også meget
forskellige problemer. Både MDAZ's
formand og en udviklingsarbejdeq som

begge har muskelsvind, fortæller om
organisationens arbejde. Til sidst er der

klip fra MDAZ's landsmøde.
\4deoen er optaget i forbindelse med

Muskulands besøg i Zimbabwe i efter-
året 1996. Optagelser, ldip og redige-
ring er foretaget af Carsten Brage
Michelsen, der er medlem af Musku-
land. \Ådeoen, der varer ca. 20 minut-
ter og er på engelsk, kan lånes på

Muskelsvindfonden,

I'| ,

I



Kørestol
sælges
Swede Cross, bredde
35, dybde +0,24" drivhjul,
7" Flexel forhjul, armlæn, sædepude,
tipsikring, fodpedal, m.v. Har aldrig
været brugt. Nypris 16.867,25 kr. -
sælges for 10.000 kr.

lfenvendelse Dorte Wechter, df. 31

87 21 2l,lokal 6250 eller aften 42 89
26 70.

ily bekendlgørelse el liltrængt
Det er både godt og rimeligt at stramme
op gm reglerne for handicappedes
ad,gang til job hos offentlige arbejds-
givere. Derfor er det også tiltrængt at
få den gamle bekendtgørelse om for-
trinsadgang erstattet af en ny.

Så positivt indleder Jes Erik Jessen,
næsfformand i Muskelsvindfonden, sin
kommentar til det udkast til ny be-
kendtgørelse, som Arbejdsministeriet
har sendt til høring. En væsentlig
ændring i den ny bekendtgørelse er, at
man i formålet har skiftet "fortrinsad-
gang" ud med "ligestilling" - et signal,
der mere dækker de politiske inten-
tioner på området. Ligestilling betyder
her, at det er den handicappedes kvali-
fikationer, der afgør, om han eller-hun
kommer til ansættelsessamtale. Er
kvalifikationerne i orden, har den
offendige arbejdsgiver også pligt til at
indkalde en handicappet ansØger. Får
den handicappede ikke jobbet, skal
arbejdsgiveren give en skriftlige rede-
gørelse.

Muskelsvindfonden tilslutter sig prin-
cipielt signalskiftet, men kræver, at
intentionerne om ligestilling også bliver
mulig at praktisere. Jes Erik Jessen
foreslår i sin kommentar, at der sker en
yderligere opstramning af formule-
ringerne for at sikre, at intentionerne
ikke blot forbliver pæne ord på et
stykke papir.

Fremlidens
sociale afteidc
Frivilligt socialt arbejde
er blevet en vigtig del af
den samlede velfærds-
indsats'i Danmark. Men

hvilken rolle skal den fri-
villige sektor spille i frem-

tidens velfærdssamfund? Skal
den f.ela. overtage det offendiges

ansvar på det sociale område, og skal
den have flere penge?

Det er blot nogle af de spørgsmåI, et
udvalg under socialministeriet har
arbejdet med siden sommeren 1995.
Udvalget om frivilligt socialt arbejde,
som har haft Grkel Andersen fra Dan-
marks Bløderforening som formand,
har netop afsluttet sit arbejde og har i
den forbindelse udgivet en 300 siders
betænkning med sine slmspunkter og
forslag. Betænkningens væsentligste
slmspunkter er også udgivet i en min-
dre pjece med tiden: "Frivilligt socialt
arbejde i fremtidens velfærdssamfund".

Hovedpunkterne i udvalgets forslag
handler om at sfyrke det frivillige,
sociale arbejde - både økonomisk og
kvalitetsmæssigt. Desuden foreslår ud-
valget, at andre al<tører, f.eks. virlaom-
heder, skal medvirke til at fremme det
frivillige sociale arbejde.

150 udstillere deltager i Rehab '97

ilu går den ikke længere
Alt for meget om- og nybyggeri lever
ikke op til lovgivningens krav om til-
gængelighed for handicappede. Selv om
byggelovgivningen i en lang årrække
har stillet krav til byggeriets tilgænge-
lighed, bygges der stadig meget, som
ikke er handicapegnet. En af forklarin-
gerne e! at arkitekter og byggesaglqm-
dige kender for lidt til de krav, der stil-
les, og de behov, handicappede har for
at kunne færdes i et byggeri.

På den baggrund har Center for
Ligebehandling af Handicappede i sam-
arbejde med en række handicaporga-
nisationer, Hjælpemiddelinstitutret,
Invalideorganisationernes Brugerser-
vice og Videnscenter for Bevægelses-
handicap netop udgivet en nyrtig pjece:
"Bygningsreglement 1995 - om til-
gængelighedskrai".

Pjecen er rent grafisk sat op med
bygningsreglementets bestemmelser på
venstresiderne og løsningsforslagene
og anbefalingerne på højresiderne.
Forslagene er udformet med konkrete
anvisninger og tegninger over indret-
ning, dørbredder, adgangsveje, ramper,
elevatoreq håndlister m.m.

Pjecen kan fås ved henvendelse til
Lene Maj Pedersen, Center for Lige-
behandling af Handicappede, tlf. 33 1 I
to 44.

Fagmesse om lige muligheder
For at understrege det internationale
islæt har forsorgs- og hospitalsmessen,
Rehab '97, i år fået en engelsk under-
titel: "Equal Oppornrnities". Med tiden
hentyder arr'angørerne til begreberne
ligeret, lige muligheder og tilgænge-
lighed - cenffale begreber i den danske
handicappolitik. På messen vil ca. 150
udstillere vise produkter, udsryr og
andre løsninger med særlig fokus på
boligudformning, transportrrridler, tek-
niske hjælpemidleq uddannelse og
arbejdsmarked.

Selv om Rehab '97 primært er en
fagmesse for professionelle, lægger
affangØretnevægtpå, at det også er en
brugermesse, hvor mødet mellem
bruger, det offentlige og industrien er
både vigtigt og nytigt.

Messen foregår i Dronning Mar-
grethe Hallen i Fredericia i dagene den
27.-29. ma|
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