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Gron Koncert

af landsformand
Evald Krog

Graucho Marx sagde engang i
sin visdom til den amerikanske
presse, at det der med sexuali-
tet, det regner han med er noget,
der er kommet for at blive.

Med lige sa stor vaegt i stem-
men vil jeg gerne udsige, at det
der med Grgnne Koncerter er
noget, der er kommet for at blive.
Det vil nok vaere dristigt at kare
ret meget lengere med den
sammenligning . . ..

Der er komplikationer ved
stort set alting. Og vi har da
ogsa i ar, og nok specielt i ar,
haft seerlige problemer med
centralforeningen af Hotelveerter
og Restauratgrer i Danmark i
forbindelse med een af de 8
koncerter, nemlig den i Arhus.

Men inden jeg kommer ind péa
denne knap sa& morsomme del af
festen, skal der lyde et jubelrab
til et fantastisk begejstret publi-
kum pa samtlige 8 Grgnne Kon-
certer. Vi foler — Tuborg og Mu-
skelsvindfonden — at befolknin-
gen har det godt med det kultur-
tilbud, som vi her i sommer for 4.
gang har haft forngjelsen at
preesentere for det danske som-
merland.

Muskelsvindfondens friviilige
stab var i ar pa det nzermeste
fordoblet. 160 leekre folk sgrge-
de for, at hjulene pa denne
keempeproduktion kerte rundt i
den rigtige hastighed. Det ma
naevnes, at tilretteleeggelsen og
afviklingen kegrer endnu bedre

og langt mere professionelt, end
vi tidligere har set. Stor buket til
Jens Danielsen og hans folk pa
kontoret, som har kgrt det store
lees i lgbet af aret, hvor alle tra-
dene bliver samlet, inden Gron
Koncert kan gé& i luften.

Som vi har habet, kommer vi
ud med et storre overskud end
‘85 turneen, maske ikke helt sa
stort, som det tegnede til pa de
forste 5 koncerter. Men de en-
delige tal vil farst foreleegge, nar
dette tidsskrift er gaet i trykken.

Det Ilykkedes ikke Restaura-
torforeningen at forhindre, at
vore egne frivillige skulle sta for
olsalget ved koncerten i Arhus.
Til gengeeld lykkedes det dem —
ihvertfald i forste omgang - at
forhindre, at vi fik momsfritagel-
se ved denne ene koncert. Det
kreever nemlig, at vi selv far en
lejlighedstilladelse. Det modsat-
te restauratgrforeningen sig.

Den sure formand

Tovtraekkeriet med den sure ar-
husianske formand for Central-
forenigen og de naermere enkelt-
heder i gvrigt, bliver behandlet
inde i bladet i artiklen »Fra side-
linjen«.

Industriministeren har nedsat
et udvalg, som skal kigge pa den
lovgivning, der findes i forbindel-
se med bevillinger ved den slags
arrangementer. Vi regner steerkt
med, at Industriministeren vil
indse, at Gronne Koncerter, sa-
dan som de er bygget op med
frivillig arbejdskraft, er en veerdi-
fuld begivenhed til gavn for Mu-
skelsvindfonden og hele sam-
fundet — herunder ikke mindst
restauraterforeningens medlem-
mer. Til gavn for Muskelsvind-
fonden, fordi vi far gkonomisk
mulighed for at udfere nogle op-
gaver, som betyder forbedringer
pa handicapomradet. Til gavn for
restauraterforeningen, fordi vi
skaber en betydelig meroms_eet-
ning i de byer, som er sa heldige,
at fa Gren Koncert pa plakaten.
Til gavn for de tusindvis af be-
gejstrede born og unge og en-
kelte gamle, som er vilde med
rockmusik nar den er allerbedst.
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5 Det er sa lidt der skal til for
at Janne Sander Knudsen
og Frank Steffensen fra Kgben-
havn kan bestemme over deres
eget liv. Den ngdvendige hjeelp
for at kunne deltage i mgader,
tage en tur i Tivoli - ja, i det hele
taget fa dagligdagen til at fun-
gere. Men en hjalperordning ef-
ter »Arhusmodellen« er sveer at
fa igennem i Kgbenhavns kom-
mune.

Det hele er ikke hurtige

klip og smart underlaeg-
ningsmusik, siger den engelske
journalist Kevin Mulhern, der i en
arreekke har lavet »handicap-
fiernsyn« til det kommercielle
TV-selskab ITV. Muskelkrafts
udsendte mgdte den blinde en-
gelske rapporter pa Forsorgs-
messen i Herning og fik en snak
om mediedakningen af og til
handicappede.

Smelte som et isbjerg sang

den éarhusianske sanger
Thomas Helmig for et tusindtals
publikum pa de Gronne Koncer-
ter. 8 dages heftigt liv foran og
bag scenen skildres af Muskel-
krafts udsendte - godt under-
bygget af fotografen Jan Juels
flotte billeder.

Gron Koncert. Foto: Jan Jul.

15 Gron Koncert i tal. Naesten
400.000 mennesker spiste,
drak og lyttede sig igennem hele
familien Danmarks mobile som-
merfestival — resultatet blev — et
flot ekonomisk overskud til Mu-
skelsvindfonden.

Forsidefoto:

Steffen Brandt og Sanne Salomonsen
i en taet duel i Valbyparken i Keben-
havn. Foto: Jan Juel.

17 Nar man ser bort fra

kendsgerningerne er en
kommentar til sommerens slags-
mal mellem Centralforeningen af
Restauratgrer og Muskelsvind-
fonden om retten til at udskeen-
ke @l og sodavand ved de Grgn-
ne Koncerter.

19 Muskelsvind og graviditet

er temaet for dette nummer
af Muskelkraft. En reekke inter-
views af mennesker med mu-
skelsvind, der har oplevet at bli-
ve gravide og gennemfgre en
fodsel.

21 Det blev alligevel et kej-
sersnit selv om Birthe
Munthe fra Kebenhavn var sat til
at fgde pa normal vis. — Jeg skul-
le ikke have sprunget over af-
snittet om kejsersnit i bogen
»Graviditet og fedsel« smiler
Birthe Munthe, der dog ikke ville
veere bleg for at gennemga det
hele igen, selv om hun pa for-
hand kendte vanskelighederne.

25 Det var maske en chance
at tage indrammer Peer og
Anne Paduan fra Dalmose pa
Sydsjeelland. Peer Paduan har
muskelsvind og er far til to bern
— men da han og Anne beslutte-
de at fa bern, var der ikke nogen
preecis diagnose pa hans mu-
skelsvindtype ligesom arvebio-
logerne ikke kunne forteelle om
risikoen for at muskelsvindsyg-
dommen kunne nedarves.

o8 Min far er holleender og

min mor er koldinger, syn-
ger den fire-arige Louise. Pa
usentimental vis forteeller Anita
Lassen om de fortraedeligheder
hun matte igennem fgr omgivel-
serne accepterede, at man ogsa
kan gnske at fa bern selv om
man har muskelsvind.

Anita Lassen. Foto: Mogens Laier.

3 Man skal ikke leene sig til-
bage, siger Hanne Beck og
Else Marie Sveerke m.h.p. pa
moderrollen. Begge har Mya-
sthenia Gravis, og begge har
gjort en del erfaringer omkring
spergsmalet om at fa barn.

34 Hvad skal de med en

unge ... var der mange der
sagde, da Peter og Susanne
Amundsen fra Broager kunne se
frem til at blive foreeldre. Susan-
ne har muskeisvind og Peter er
spastiker, sa det gik aldrig, var
der mange, der mente.

36 Det vil altid vaere et skon

nar der skal gives en laege-
lig vurdering af risikoen ved at fa
et barn, siger overlaege Ole Hein
Serensen fra Arhus Kommune-
hospital. Derfor er det ogsa vig-
tigt at understrege, at det altid i
sidste instans er kvinden selv,
der ma foretage valget omkring
graviditet og fedsel, siger Ole
Hein-Sagrensen.

38 God fysisk form og fantasi-

en er den bedste fodsels-
hjeelper, siger fysioterapeut Bir-
git Steffensen fra Muskelsvind-
fonden. Som muskelsvindramt
ma man dog vaere klar over, at
en graviditet og fgdsel uvaegerlig
vil medfgre funktionstab, som
det kan veere sveert at genvinde,
siger Birgit Steffensen.

41 En, to mange dremme -
sadan er opskriften pa et
landslotteri. | slutningen af au-

Det Granne telt. Foto: Ann Malmgren 2. maj Foto & Arkiv.

Dremmelotteriet
atter pa gaden - et samarbejde
mellem Muskelsvindfonden og
Scleroseforeningen. En drem om
millioner — bade til de heldige
vindere og til de to foreninger.

gust kommer

43 Huelsbjerggard eller Sla-
raffenland - en deltager i
sommerlejren arrangeret i sam-
arbejde med Lions Club, Brgns-
hgj, var i tvivi om hvor han var
havnet. Men uanset navnet - el-
ler stedet — var sommerlejren en
succes, siger deltageren.

45 Forbrugernyt omtaler en ny

engelsk barnekgrestol
samt en tradlgs telefon fra Jydsk
Telefon.

46 Nyt og Noter er Muskel-

krafts nye »sladrespaltec.
En raekke smaartikler om medie-
konkurrencer, modetgj til handi-
cappede, nye pjecer, EDB-ud-
dannelser til handicappede,
overenskomstmeessig betaling
af hjeelpere m.v.

53 Fra vores helt egen verden
er lidt om mini-tombola,

tombolavognene og kontaktan-
noncer.

Lokal- og interessegrupper

Kolofon

Muskelrap




Frank Steffensen og Janne Sander Knudsen. Foto: Kirstine Theilgaard.

Det er sa lidt der skal til

— Jeg er sgu sa glad for den bil, griner Frank, der godt selv er klar
over han lyder som en stremlinet autoforhandler, nar han uden blu-
sel gor opmaerksom pa den lydlese motor og det jeevne glid. Men
den korer ogsa godt, den nye model Golf CL, det ma man lade ham.
Og sa giver den en frihed til at komme rundt i den teette kobenhav-
nertrafik. Ved BM-benzin pa Valby Langgade, der holder abent for
sidste dag, takker Muskelkrafts udsendte for liftet. — Der rog den
sidste benzintank med betjening i Valby, siger Janne. lkke jamren-

de. Blot konstaterende.

Der findes selvfglgelig benzin-
tanke med betjening andre ste-
der i byen, selvom der stadig bli-
ver leengere imellem dem. Og
muligheden for at anskaffe sig
en servo-link sender, er da ogsa
tilstede. Hverken Frank eller
Janne bruger da heller ikke me-
gen tid pa det forholdsvis lille
problem, som de deler med alle
andre fysisk handicappede bili-
ster. Langt mere alvorligt er det,
at de begge har svaerere og
svaerere ved at fa lost en raekke

andre praktiske problemer i
hverdagen med kun fem ugentli-
ge hjemmehjaelpstimer. Og selv
om savel Frank som Jane har
valgt at tro pa mulighederne i sy-
stemet, kan det ikke overskygge
det faktum, at det er sveert at fa
bevilget den ngdvendige person-
lige hjeelp i Kgbenhavns kommu-
ne. Iseer hvis man ikke har et sa-
kaldt plejebehov dggnet rundt.
Og det har de ikke.

Frank Steffensen og Janne San-
der Knudsen har begge en for-

holdsvis mild og langsomt frem-
adskridende type muskelsvind.
De bor i en moderne og velind-
rettet lejlighed i et socialt bolig-

. byggeri blot et stenkast fra Nor-

disk Films gamle studier i Valby.
Bortset fra den »grovere« rengg-
ring har Frank og Janne veret
vant til at klare de daglige gore-
mal i hjemmet selv. Men efter at
Frank har »valgt« at seette sig i
kerestol samtidig med at Jannes
gangfunktion er blevet dérligere,
kniber det med at fa »det hele«
til at heenge sammen. Det har
vaeret ngdvendig at traekke mere
0g mere pa vennernes — 0g isaer
— familiens hjeelp. Ikke mindst i
forbindelse med deres mange
aktiviteter uden for husets fire
veegge. Frank er steerkt engage-
ret i det lokalpolitisk arbejde,
bl.a. sidder han i Valby Lokalrad,
mens Janne bruger megen tid og
kreefter i kvindepolitisk sammen-
haeng




— Det bliver mere og mere
uholdbart at leegge beslag pa fa-
milien, hver gang jeg eller Janne
skal til et mpde eller et seminar
et eller andet sted i landet. Med
mine 39 ar er jeg jo ogsa efter-
handen en halvgammel fyr. Og
jeg synes faktisk, jeg er blevet
for gammel til at have min mor
med i byen, smiler Frank.

— Du kommer ogsa i et afthaen-
gighedsforhold, som er helt
urimmeligt for begge parter,
supplerer Janne. Man taenker
sig om to gange iden man tager
telefonen og forhgrer sig om et
familiemedlem kan veere hjelper
en weekend. De ved godt, at
hvis de siger nej er det med risi-
ko for at Frank eller jeg ikke
kommer afsted. Og sa slar de
maske til selvom de oprindeligt
havde andre planer for weeken-
den. Jeg har flere gange set den
frihed som andre handicappede
har ved at have en personlig
hjeelper, der arbejder pa almin-
delige  overenskomstmaessige
vilkar, siger Janne.

Hjemmehjeaelp duer ikke

Nar Janne og Frank s& steerkt
haber pa at Kebenhavns kom-
mune vil veere indstillet pa at be-
vilge hjeelp efter den sakaldt
»Arhusordning«, er der fordi en
opnormering af hjemmehjaelper-
timerne ikke vil lgse deres pro-
blem. En hjemmehjselper ma fir-
kantet sagt kun gere rent, lave
mad og kebe ind - og slet ikke
folge den handicappede uden
for hjemmets fire vaegge.

— Jeg har brug for hjeelp i alle
mulige sitautioner — savel der-
hjemme, som nar jeg er uden for
dgren. Janne kan ikke tage min
korestol ud og ind af bilen, beere
min taske o.s.v . Og jeg er ikke
istand til at hjeelpe Janne, hvis
hun falder. Det er en urimelig si-
tuation. Mit hjerte banker hek-
tisk hver gang hun pa vaklende
ben er pa vej ind i en forretning
for at kebe ind. Jeg forsgger al-
tid at parkere bilen saledes, at
jeg har mulighed for at kare helt
teet hen til hende, hvis uheldet
skulle veere ude. Ogsa selvom
jeg godt ved, at det er tvivisom
om hun kan komme ind i bilen
ved egen hjaelp. Man kan aldrig
rigtig slappe af, og bruger utrolig
mange psykiske kreefter pa hele
tiden »at felge« med i og forudse
alle mulige situationer. Det er
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med til at slide et forhold op, for-
teeller Frank.

Et godt liv
Frank og Janne er blottet for
selvmedlidenhed, nar de fortael-
ler om dem selv. Det skal ikke
lyde som om det hele er en jam-
merdal, selv om der er alvorlige
emner pa bordet. For sadan er
det slet ikke. Faktisk har de al-
drig haft det sa godt, og veeret
sa klar over, hvad de vil bruge
deres liv pa, som nu. Frank sam-
menfatter det pa felgende made:
— Objektivt kan man sige, at
forudsaetningerne pa neesten
alle omrader er til stede for at
jeg kan leve et godt liv. Jeg bor i
en dejlig lejlighed i et kvarter
som passer mig, har en laskker
bil, som du er klar over, har taget
en uddannelse, som jeg bruger
omend pa en utraditionel made,
og har en utrolig lyst til at benyt-
te mig af de tilbud som kvarteret,
byen og foreningslivet byder pa.
Den eneste brik, der mangler, er
faktisk muligheden for at fa den
ngdvendige personlige hjeelp.
Men hvis den brik ikke falder pa
plads, er alt det andet ligegyl-
digt. For sa er jeg slet ikke i
stand til at leve det liv jeg on-
sker.

De jammerlige

omsteendigheder

Men i lange perioder i Frank og
Jannes liv har omsteendigheder-
ne veeret jammerlige, som Frank
udtrykker det.

- Jeg flyttede hjemmefra da
jeg var 17, forteeller Janne, der i
dag er 29 ar. Dengang vidste jeg
ikke, at jeg havde muskelsvind.
Jeg var godt klar over, at jeg
ikke var ligesom mine jaevnal-
drende kammerater, men jeg for-
sggte hele tiden at fortreenge og
skjule mine fysiske skavanker.
Jeg sorgede altid for at ga sidst
ind i bussen, for at ingen skulle
se, hvordan jeg gik. Jeg sagde
aldrig ja til en festinvitation,
selvom jeg nok havde lyst, inden
jeg havde undersggt adgangs-
forholdene. Og tit og ofte sad jeg
og holdt mig en en hel aften, nar
jeg var sammen med vennerne
pa vaertshus, for at ingen skulle
se min ikke seerlige charmeren-
de gang ud til toilettet. | dag kan
det undre mig, at jeg rent faktisk
var istand til at skjule, hvor slemt
det stod til. Men det var jeg méa-
ske heller ikke helt. Det endte

nemlig med, at jeg faldt ud af
bussen, fortaeller Janne. ,
Forst da Janne var 24 ar fik
hun at vide, at hun havde mu-
skelsvind. Forinden havde Janne
dog oplevet en periode, hvor for-
holdet til sin daveerende keereste
langsom men sikkert gik i styk-
ker, uden der pa noget tidspunkt
blev talt om Jannes handicap,
efterfuigt af en periode, hvor hun
totalt isolerede sig med sine
problemer i sin lejlighed.

Du er bare doven

— Det Kan lyde grotesk, men det
faktisk en utrolig lettelse at fa
diagnosen muskelsvind. Jeg
havde aret for veeret indlagt af
andre grunde pa hospitalet, hvor
min moder bad lsegen undersg-
ge, om der var noget i vejen med
mig, siden jeg gik sa darligt. Lae-
gen svarede blot lakonisk, at jeg
var sund og rask — men doven —
derfor gik jeg, som jeg gjorde.
Jeg viste selviglgelig ikke hvad
muskelsvind var, da jeg fik diag-
nosen, og i dag kan det undre
mig, at leegen kun brugte 10 mi-
nutter pa at oplyse mig og min
moder, hvad jeg fejlede. Hvis vi
ville vide mere, kunne vi melde
os ind i Vanfgreforeningen og
Muskelsvindfonden. Det var lee-
gens besked, forteeller Janne.

— Forzeldrene til voksne med
muskelsvind bliver som regel
ladt i stikken, supplere Frank. At
mine og Jannes foreeldre over-
hovedet har et kendskab til mu-
skelsvind, skyldes i hgj grad vo-
res indsats. Der var vel ingen,
der kunne forestille sig, at man
undlod at inddrage foreeldrene til
barn med muskelsvind i behand-
lingen og radgivningen. Chocket
for foreeldrene til voksne bgrn
med muskelsvind er lige sa stort,
nar lseegen forteeller diagnosen.
Der sidder helt sikker mange
voksne muskelsvindramte rundt
omkring i landet, som har faet
slaet deres relationer til deres
foreeldre i stykker, fordi de ikke
har faet den nedvendige opbak-
ning. Der kunne jeg godt teenke
mig at Muskelsvindfonden var
lidt mere vagen.

En speciel slags polio

Pa mange omrader ligner Franks
og Jannes historie hinanden,
Laegerne troede forst at Frank
havde polio — vel at marke en
speciel slags polio, der stadig
udviklede sig. | 1971 fik Frank

dog konstateret, at han havde
muskelsvind, og med denne di-
agnose turde Frank ikke at seet-
te barn i verden. Det beted at
forholdet mellem ham og hans
davaerende kone gik i stykker.

— Hun gnskede naturligt nok at -
fa bgrn, og valgte at traekke sig
da det ikke kunne lade sig gore.
Det gjorde selvfalgelig ondt, men
jeg kunne godt forstd hende.
Men pa det tidspunkt manglede
der virkelig en voksengruppe i
Muskelsvindfonden, hvor proble-
merne kunne have veeret disku-
teret igennem, siger Frank.

Frank laeste pa det tidspunkt
pa Kegbenhavns Universitet og
afsluttede senere sine studier
som cand. mag. i dansk og reli-
gion. Frank har for leengst opgi-
vet at f4 arbejde som gymnasie-
laerer. Men han er ikke i tvivl om
at uddannelsen kan bruges i alle
mulige andre sammenhang.
Bl.a. i forhold til arbejdet i Valby
lokalrad.

Tilbage igen

— Men sa opstar den meaerkelige
situation, at jeg tit leegger en
deemper pa mig selv. Tenk at
skulle sidde og kritisere beslut-
nigner, som nogle mennesker
har truffet, der efter madet skal
hjeelpe mig ned til og ind i bilen.
Det er ikke rart, vel — og sa er vi
tilbage, hvor vi startede. Nemlig
behovet for at fa lov til at rade
over et vist antal hjalpetimer om
ugen. Nu ved jeg godt, at der er
mange, der kritisierer standar-
den i Kgbenhavns kommune, og
muligvis med rette. Personligt
mener jeg dog altid, at jeg har
faet en god behandling og stort
set har faet opfyldt de-behov, jeg
har haft. Derfor haber jeg selv-
folgelig ogsa pa at kommunen vil
selv villigt pa den ansggning,
som jeg og Janne er ved at lave
sammen med vanferekonsulen-
ten. Ellers ... Nej, det er ikke til
at holde ud at teenke pa, siger
Frank og ryster pa hovedet.

- Hvor skal du hen?, spgrger
Janne.

- Et stykke ned ad Valby
Langgade, svarer Muskelkrafts
udsendte.

— Sa kan Frank da kere, ikke
ogsa?

- Jo, svarer Frank med et glimt
i gjet. Du slipper ikke for at se
min nye bil.

M.M.




——Det hele er ikke hurtige klip og smart underlaegningsmusik —

De tomme gjenhuler og det bre-
de sataniske smil signalerer pa
en gang smerte og trods. Overalt
i lokalet heenger, sidder og ligger
de sma blege gipsfigurer, der
med deres tynde, benede krop-
pe forvredne i groteske positurer
forsgger at gore opmaerksom pa
verdens vanvid. — Det er nok min
egen personlige kamp for at kla-
re det hele, som genspejles i fi-
gurerne, siger skulptgren Adam
Reynolds med et drenget smil,
der star i skaerende kontrast il
»gipsdeemonernes« smerterab.

Adam Reynnolds tligger hen-
sleegt pa sin seng, med albuerne
placeret dybt i madrassen og
hovedet hvilende i begge heaen-
der. Denne stilling giver nemlig
god stotte for den unge kunst-
ner, der har muskelsvind af ty-
pen Duchennes muskeldystrofi.
Samtidig giver det en afslappet
men alligevel forteettet atmosfae-
re i samtalen mellem Adam Rey-
nolds og journalisten Kevin Mul-
hern, der er i fuld gang med at
interviewe den unge kunstner til
det engelske tv-program LINK.
—Fra alle sider tales der om, at
vi m& satse pa at standse syg-
dommen. Men det kan ikke lade
sig gere. Det er vanvid. Vi ma
holde op med at bilde folk ind, at
vi kan finde en mirakelkur. Ingen
har glaede af den slags blalys —
allermindst alle dem med mu-
skelsvind, siger Adam Reynold.

Jagten pa mirakelkuren
Sygdommen Adam Reynolds ta-
ler om er Duchennes muskeldy-
strofi, og de skarpe bemaerknin-
ger om »jagten pa mirakelkuren«
er en slet skjult kritik af den bri-
tiske muskelsvindorganisation,
der hvert ar pumper millioner af
pund i den genetiske forskning.
Hvorfor ikke bruge flere penge
og kraefter pa at hjelpe dem, der
har sygdommen til en ordentlig
tilveerelse, sporger Adam Rey-
nolds, der pa sin egen krop har
maerket, hvad det vil sige at insi-
stere pa at forme sin egen tilvae-
relse. Bl.a. at flytte i sin egen lej-
lighed i et land hvor eneste al-
ternativ til at bo hjemme hos for-
eeldrene er store og ymyndiggo-
rende institutioner.

Selv om indslaget om Adam
Reynold farst og fremmest hand-
ler om hans saere skulpturer —
der forovrigt er ret efterspurgt
blandt det kunstkgbende publi-
kum i England - forméar Kevin
Mulhern at tegne et »helt« bille-
de af en ung mand med mange
dromme og skarpe meninger
byggende pa en stor livserfaring.
I et langsomt og til tider dveel-
ende billedsprog lader Kevin
Mulhern den unge kunstner for-
teelle sin historie med skulpture-
ne som paskud.

lkke popvideos det hele

— Nej, det hele er ikke hurtige
klip og smart underlaegningsmu-
sik, griner Kevin Mulhern og
slukker for videobandet, der in-
deholder udsendelse nr. 248 af
programmet LINK. Selv om man
arbejder pa en kommerciel TV-
station som ITV, kan det sagtens
lade sig gore at lave andet end
popvideos. Men det er en ud-
bredt opfattelse i lande, hvor
man ikke har reklamefinancieret
tv, forklarer Kevin Mulhern, der
er tre dage i Danmark for at vise
et udpluk af de specialprogram-
mer for og om handicappede,
som de fire engelske tv-statio-
ner regelmaessigt udsender.

Sammen med to kollegaer fra
det statsfincierede BBC og den
slagferdige redaktegr af Dan-
mark Radios Handicapmagasin
fremvises en reekke af de sene-
ste ars produktioner pa en til lej-
lighed opbygget tv-stand. Stedet
er den afsidesliggende hal A2.
Et mindre hjorne af den kaempe-
maessige - og til tider ret uover-
skuelige Forsorgsmesse, der
hvert ar lgber af stablen sidst i
maj i Herninghallerne. Handicap-
information 86 — har en raekke
handicaporganisationer kaldet
»deres lille hjgrne« af udstillin-
gen, hvor de fgromtalte engelske
TV-selskaber har en stand.

Med 10 ar og mere end 250
udsendelser pa bagen er LINK
det aldste og formentlig mest
sete af specialprogrammerne.
Hver anden sgndag formiddag,
med genudsendelse den efter-
folgende onsdag, ruller LINK
over et ukendt antal millioner se-
eres fiernsynsskaerme. Langt de

Det var en imponerende flot stand, som de ef gelske TV-folk havde opstillet - med hjeelp fra
DRs professionelle rekvisitorer. Kevin Mulhern | star yderst til venstre flankeret af to kolleger fra
BBC. Foto: Mogens Laier.

fleste er handicappede eller har
en professionel interesse i han-
dicappedes problemer, men en
del af programmerne har ogsa et
stort antal »almindelige« seere.
Eksempelvis blev programmet
om Adam Reynolds lidt af en
succes ved genudsendelsen,
forteeller Kevin Mulhern, ikke
med et glimt i gjet, men med et
ditto smil. For Kevin Mulhern er i
lighed med en stor del af pro-
grammedarbejderne bag LINK
handicappet — i dette tilfeelde
blind.

Altid handicappede
medarbejdere

— Vi har en uskreven regel om, at
studievaerten aldrig ma vaere en
ikke-handicappet medarbejder,
samt at der altid skal veere en
handicappet med pa producersi-
den. Det er med til at give en sik-
kerhed for, at programmet be-
handler det aktuelle emne ud fra
den handicappedes synsvinkel,
fortaeller Kevin Mulhern, der har
veeret tilknyttet LINK de sidste
tre ar og regner med at fortsaette
aret ud. Men sa er det ogsa slut
~ i hvert fald for en periode.

— Det er utroligt hardt at lave
»handicapfjernsyn«. Sadan tror
jeg alle mine kollegaer har det.
Maske fordi jeg laegger sa me-
gen energi i hver eneste udsen-
delse, siger Kevin Mulhern der
langt fra er nogen novice som
reporter. Tidligere har han bl.a.
veeret udenrigsreporter for det
amerikanske TV-selskab CBS
samt veeret skrivende medarbej-
der pa det ansete ugemagasin
Newsweek.

LINK er pa mange mader en
tumleplads for anderledes sam-
arbejdsformer og utraditionel
journalistik — det er maske med
til at forklare succesen og ar-
bejdspresset for journalisterne.
Ikke mange programmer far lov
til at kere over 10 ar, og ikke
mange faste magasiner har sa
uensartet indhold. Den ene gang
et portreet af en muskelsvinds-
ramt kunster, den naeste gang et
tema om legetoj for handicappe-
de, hvor en raekke handicappede
barn opfgrer en minimusical med
deres dukker.

Den bidske vagthund

Men vigtigst af alt er den »vagt-
hundfunktion« som LINK har, si-
ger Kevin Mulhern. - Nar eksem-
pelvis den skonomiske hjelp til
fysisk handicappede piudselig
bliver skaret ned, er det vores
opgave hurtigt og praecist at for-
teelle, hvad det betyder i daglig-
dagen for den enkelte. Det kan
veere sveert at overskue hvad
eendringen af en lov eller et cir-
kuleere pa det sociale omrade
betyder, savel for den enkelte
handicappede, som for det par-
lamentsmedlem, der har stemt
for eendringen. Derfor kan man
opleve det pudsige, at en
opremsning af konsekvenserne
kan fa parlamentsmedlemmer til
at eendre holdning. Og skulle det
ikke veere tilfeeldet, er der altid et
parlamentsmedlem fra opposi-
tionen som mangler »en god
sag« at keempe for. Og forsvaret
af handicappedes livsvilkar er
altid en god sag, griner Kevin
Mulhern.

Netop »vagthundfunktionen«
samt behovet for specielle infor-
mationer til handicappede er de
vigtigste argumenter for at bibe-
holde LINK og de andre special-
programmer, mener Kevin Mul-
hern. Selvfglgelig bar handicap-
stof indga pa lige fod med andet
stof i de normale programmer,
og det er LINK ogsa inddirekte
med til at sgrge for.

Handicapstof er godt stof

- Handicapstof er godt stof, eller
kan veere det, hvis det, behand-
les pa den rigtige made. Uden at
have statistisk belaeg for det vil
jeg vove den pastand, at de gvri-
ge journalister er blevet mere
opmeerksom pa stofomradet i de
10 ar LINK har eksisteret. Men
det ma ikke fa os til at leene os
tilbbage. | samme gjeblik LINK
blev taget af programmet, ville
interessen blandt andre journali-
ster for handicapemner ganske
givet falde. Ikke af ond vilje, men
fordi ingen systematisk gravede
de »gode historier« frem, fortael-
ler Kevin Mulhern.

M.M.




Den unge Helmig sammen med bradrene. Foto: Jan Jul.

Smelte som et isbjerg

Nedsmeltning pa den rigtige made. lkke én kvadratcentimeter

tundra tilbage pa de otte store pladser, de Gronne Koncerter bredte

sig ud over sommeren seksodfirs. Og skulle der have vaeret enkelte
stykker indlandsis i maven pa forfrosne sjaele blandt 300.000 publi-
kummer gjorde varm rock & rul det til lun vaedske, man kunne traede

behagelig vande i.

»Smelte som et isbjerg« hedder
en af Thomas Helmigs hit-san-
ge, som han gav sammen med
»Bragdrene«. | en spreellevende
koreografi sammen med bassi-
sten S.P. fyldte det unge band
scenen bade fysisk og musi-
kalsk. »Det er den samme for-
nemmelse, som nar du star over
for Vesterhavet.«, fortalte Tho-
mas bag scenen om publikums-
masserne. »Man bliver et lille
stykke mindre selv ... Den der
fornemmelse af . .. det er et eller
andet voldsomt, du star foran,
som er meget mere kraftfyldt
end dig selv.«

Med en soul-stemme, der blev
haesere og merkere under pa tu-
ren, og et rystende musikalsk
show rgrte han nu godt op i

menneskehavet. Og med morke
kroller, skud i gjnene og en
energisk spinkel krop rgrte han
ogsa ved en del sma og store pi-
gehjerter. »Det der idol-job sy-
nes jeg slet ikke er vaesentligt.
Men jeg leegger maerke til det,
fordi det er omkring mig. Jeg har
det maerkeligt med det, fordi man
bliver stillet op som noget, man
absolut selv ikke fgler sig som.
Jeg kan selv huske, da jeg var
lille og herte pa Willy (Jonsson)
og Gasolin, da havde jeg det li-
gesadan. Musikken var fed, men
jieg lagde mindst lige sa meget
meerke til musikerne og heengte
billeder op af dem og det der.
Det er en anden made at bruge
musik pa, man har i den alder.
Ved Gasolin var det bade drenge

og piger. Hos mig er det mest pi-
ger ... lgennem slutningen af
halvfjerdserne og de forst tre-
fire ar af firserne var der faktisk
kun kvindelige sangere, og sa
Michael med Malurt. Sa den ar-
gang piger, de er selvfglgelig
glade for, at der kommer en, som
er en fyr, og synger./pa deres
sSprog.«

...teende din lanterne.. ..

Efter den gamle schlager om
»Bornholm« over lydanlaegget
gar TV 2 pa den store skeerm, i
farver og tredimensionelt. Med
Steffen-min-damer-&-herrer-
Brandt i front far det alternative
fiernsyn flere gange indfert to-
vejs-massekommunikation, nar
titusinder af mennesker synger
de der gmskindede sange om
»blod, sved og tarer og livet til-
bage igen« og »ah, jeg ville ger-
ne ... tende din lanterne ... ah-
ah-ah- elske dig«, mens kun en
highhat og en tynd guitar-akkord
sammen med Steffens armbe-
veegelser dirigerer.
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»Rockmusikken kan noget,
som andre ting ikke kan. Og det
maerkelige er, at det bliver ved
med at ga i arv. Pa trods af tider-
nes skiften, video, krise, passivi-
tet foran fjernsynet, sa giver
rockmusikken stadig mulighed
for at vaere. For at gere nogle
ting som er gaet i arv. Folk pa
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13-14 &r, der kommer til en
rockkoncert, ved, det er et sted,
hvor man kan ga hen og sla sine
folder. Og der star ikke nogen og
tager tid pa det.«

»Vi har da drukket en del af
deres gl«, siger Steffen pa
spergsmalet om, hvordan de har
det med den store sponsor. Et

supplerende svar ligger nok
ogséa i deres nye drilagtige hit,
»En dejlig t(h)orsdag«.

Fluerne er liderlige i dag!

Smeldende og pulserende bas,
trommer, percussion og keybo-
ard. Bag en-to-tre elguitarer
med knapperne i bund. Og San-

ne Salomonsen helt ude pa sce-
ne-rampen med gyngende bry-
ster i klassisk-forforende stjer-
ne-attituder. Med rggmaskiner
og konfetti-bomber som effekt-
fulde show-kulisser. Det er
rock'n'roll og »Kgd og Blod« og
lir og gimmicks naesten ud til de
yderste revler. Ogsa i Blokhus.

»Fluerne er liderlige idag!«, som
en godt opkogt rock-dronning
gispende snerrede mellem to
numre. »Og det er jeg ogsé!«
Rock pa de hgje nagler. For
meget, mener nogle. Andre kan
ikke fa nok. Men det stimulerer
plsalget, som min kollega siger.
»Man foler sig meget fri, nar

man star pa scenen, for sa star
du i dit rette element ... Der er
mange, der synes jeg er corny
eller blgd, nar jeg snakker om
mit forhold til publikum, men det
betyder virkelig utroligt meget
for mig og for det, jeg skal sta og
lave pa scenen. Jeg er meget af-

heengig af det ... Det er jo et »
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Nar der er mangel pa tomme kasser. Foto: Jan Jul.

stort ego-trip i virkeligheden,
ikke ... Jeg vil egentlig ogsa
helst have frihed til at veere som
jeg er. Kleede mig som jeg ger,
opfere mig som jeg gor, s4 ma
folk tage det eller lade veere . ..
»Ked og blod«, det er en juicy
tekst, kan man sige. Men det er
keerligheden ogsa. Og det er
rock'n'roll ogsa«

Safari til ekstase-land

Foran scenen mast op af det so-
lide »politi-hegn« star de unge
og gale musik-freaks, der har
ventet i timer for koncerten tryk-
kes af. Her opleves musikken
med alle sanser. Lydtrykket er
bedgvende. Kropskontakten er
hele vejen rundt. Armene kastes
rytmisk i vejret med forskellige
fingertegn. Rabene flammer fra
kreengede leeber. Halsen veedes
mellem hoppene. Nogle mases
sa hardt, at de ma hjaelpes over
hegnet af sikkerhedsfolkene.
Det kan vaere hardt og serigst
arbejde. Men der kan ogsa veere
tid til at smide lidt vand pa de
mest varme hoveder eller knipse
et foto af stjernen med den lille
eller store fans medbragte Insta-
matic. Gren service.

| stride stromme

En god del af styrken pa 160
ulgnnede frivillige sgrger bag tre
lange barer under femten para-
soller for at publikum kan fa gl
og vand i kolde, stride stramme.
Fem timer med oplukkeren fast-
groet i hgjre hand. Eller med ho-
bevis af tgmte flasker som ud-
sigt. Lige til gllet. Andre har
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smurt pita og sandwich med kyl-
ling og skinke og godt med
gront. Og bag rggen bag griller-
ne har pglseholdet jongleret
med sprit og treekul for at fa de
»dade fingre« slaet helt ihjel. Og
sa er der »kage« til for tretten
kroner. »Flottenheimer« hedder
de nok sa flot.

Ronald the roadie and Gertrud
the groupie

Vandbeererne i orkesterverdnen
hedder »roadier«. De flinke piger
hedder »groupies«. Og de lever
»backstage«. Backstage er et
mytologisk begreb i rock-verde-
nen. Et afspaerret omrade bag
scenen. En tilsyneladende even-
tyrlig verden, efterstreebt af ven-
ner og venners venner, journali-
ster, rygklappere, groupies og
gemene fans. »Du far en halv-
tredser, hvis jeg far lov til at hop-
pe over hegnet. Jeg skal lige ind
og hilse pa Sanne, som jeg spil-
lede sammen med i Herning for
fire ar siden« ... »Aarh, kan du
ikke lige ga hen til Thomas og
sige, han skal komme ud og give
mig sin autograf.« Her faerdes
musikere og scenearbejdere og
managers. Pa de Grgnne Kon-
certer er det en helt lille landsby
bestaende af tre »pavillion-tel-
te«. Et til hvert band. Et par skur-
vogne hvor orkesterkgkkenet
huserer. To mobile toiletter. Den
store luxurigse orkester-bus.
Lidt hip-hop privatliv for eller ef-
ter optreeden. Bladre en avis.
Mgade andre fra branchen. Spille
bold med de medrejsende barn.
Give et interview til en jornalist

som Muskelsvindfondens med-
rejsende pressechef har faet ar-
rangeret gennem stjernens ma-
nager. Og imens skifter Frede
Fup kasket og skal pa scenen
for at annoncere de sidste ni
forsvundne bgrn og det naeste
orkester. The show goes on.

Ked og blod

| camping-vognene i hvert bar-
omrade sidder kassemestrene
og teeller bilag og kroner, mens
det rejsende hold er ved at rigge
scenen ned, rydde op pa plad-
sen, pakke alt grejet i tre store
trucks og utallige andre biler og
busser. Felt-kgkkenet koger pa
hoijtryk med laekker aftensmad.
For det gar videre. Til sportshal-
len eller skolens gymnastiksal.
Hvor der boes og soves. De for-
ste star op ved fem-seks-tiden.
Pladsen er ryddet ved 23-tiden.
Hardt arbejde. Anderledes som-
merferie.

»Fed lykke« hed et publikums-
skilt i Vejle som en hilsen til et
Thomas-hit. »Tuborgvej« hed et
andet skilt. »Jeg skal giftes i
morgen« forkyndte en tredje.
Halvanden million kroner til Mu-
skelsvindfondens fortsatte ar-
bejde.

»Jeg er kvinde og du er
mand/Det vi ger er noget alle
mennesker kan/Noget som et
menster af Klee/Giv mig tungen
som du Kysser mig med/Du kom
til sidst mit hjerte/Med vade
heender til mig/Til mig//Nar du
vil s4 skal jeg give dig/Al min
leengsel af kgd og blod.«

Tak for dansen
jak

.
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Evald Krog og Thorkild Ibsen. Foto: Jan Jul.

Gron koncert i tal

Radmand Thorkild Ibsen bad velkommen ved Gren Koncert i
Arhus, og benyttede lejligheden til at give Centralforeningen af
Restauratgrer og Hotelvaerter i Danmark samt den lokale politi-
mester en opsang for ikke at ville give en lejlighedstilladelse til
Muskelsvindfonden. Et bureaukratisk speenden ben, der rime-
ligvis kostede Muskelsvindfonden mellem 80-100.000 kr.
(grundet manglende momsfritagelse).

I forhold til sidste ar er Grgn Koncert vokset i savel tilskuer-
antal som i omfang vedrerende den praktiske afvikling. Det be-
tyder ogsa, at det tager laengere tid for det endelige regnskab
kan afsluttes. Pa nuveerende tidspunkt (8. august) kan der kun
gives cirkatal for omsaetningen de forskellige spillesteder —
men det giver ogsa et fingerpeg om arrangementets omfgang:

Omseetning:

Odense ..... . 809.000 kr.
Holstebro ..... 474.000 kr.
Biokhus ....... 797.000 kr.
ATRUS 5 5t s 1.319.000 kr.

Vejle .......... 653.000 kr.
Neestved ...... 522.000 kr.
Hillered ....... 441.000 kr.
Kgbenhavn ....1.452.000 kr.

Totalomsaetn. .. 6.467.000 kr.

P& nuveerende tidspunkt tyder det pa, at overskuddet til Mu-
skelsvindfonden vil blive mellem 1,5 og 1,6 mill. kr. Pa gensyn i

1987.
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Fra sidelinien

Nar man ser bort fra
kendsgerningerne

Af Mikael Molgaard

Slagsmalet om hvem, der skulle have lov til at
szlige ol og sodavand ved den nyligt afholdte
Grgnne Koncert pa Viby Stadion i Arhus er ikke
en enkeltstaende begivenhed. Inden for det sid-
ste ars tid har Centralforeningen af Hotelveerter
og Restauraterer i Danmark systematisk via en
utrolig aggressiv lobbyvirksomhed forsggt at
haevde en monopollignende ret til at foresta ud-
skankningen ved byfester, markeder og lokale
musikarrangementer overalt i landet. Uden sma-
lig skelen til, at arrangererne som oftest er for-
eninger med sociale og humanitaere formal, der
er gkonomisk afhaengig af glsalget, forsgger
Centralforeningen at »seette« sig tungt pa alt,
hvad der rgr sig i sommerlandet.

| Danmark har vi en lang tradition for, at diverse
ideertsforeninger, spejderkorps, humaniteere or-
ganisationer m.v. arrangerer en reekke arrange-
menter for at skaffe penge til foreningernes soci-
ale og humaniteere arbejde. Falles for arrange-
menterne er, at de ikke ville eksistere, hvis for-
eningerne ikke havde lagt en god portion fantasi
og handlekraft for dagen, og at de giver et hardt
tiltreengt skonomisk tilskud til foreningernes drift
ved siden af de ofte sparsomme midler, som det
offentlige hvert ar yder.

Opskriften pa et arrangement

Ved de fleste af arrangementerne er salget af gl,
sodavand og madvarer den afgerende indtsegts-
kilde for arranggrerne. Salget forestas af frivillig
uignnet arbejdskraft, overskuddet gar ubeskaret

til den arrangerende forening og hvis formalet
med arrangementet har et humanitaert islaet, be-
vilger Toldveesenet moms-fritagelse. Forudseet-
ningen for momsfritagelse er imidlertid, at der
ikke er en restaurater inddraget i arrangementet.
Sadan er »opskriften« pa et overskudsgivende
arrangement.

For at afholde et sadant arrangement er det
imidlertid ngdvendigt, at politimesteren udsteder
en lejlighedstilladelse til arranggrerne. Og indtil
for godt et ar siden, hvor Centraiforeningen plud-
selig karte det harde skyts i stilling, var det da
heller ikke noget problem.

Hvem har fortrinsret

I maj 1985 modtog samtlige politimestre, folke-
tingspolitikere, topembedsmaend i forskellige mi-
nisterier imidlertid en pjece og et personligt brev
fra Centraiforeningen. | korrespondancen blev
der gjort opmaerksom pa, at fortolkningen af re-
stauraterlovens paragraf 22 hidtidig havde veeret
fejlagtig. En pasus om at lejlighedstilladelser for-
trinsvis ber tilfalde restauraterer ber forstas der-
hen, at det altid skal veere en restaurater, der
forestar udskeenkningen - uanset arrangemen-
tets karakter, skrev Centralforeningen. Og hel-
digvis var der ogsa ved at tegne sig en »ny«
praksis hos de fleste politimestrer, der ikke leen-
gere bare udstedte lejlighedstilladelser i flaeng til
foreninger og privatpersoner, meddelte Central-
foreningen.

Som dokumentation for pastanden henviste
Centralforeningen til fire enkeltstdende sager,
der alle havde det til felles, at politimesteren i
forste omgang havde udstedt en lejlighedstilla-
delse til en privatperson, hvorefter Industrimini-
steriet efterfglgende fastslog, at der burde have
veeret en restauratgr pa opgaven.

Politimestrene tager afstand fra pjecen

| de fleste politikredse vakte brevet og pjecen
undren. Politimestrene havde ikke hgrt om nogen
»ny« praksis, og formanden for Politimesterfor-
eningen, Tage Beckgard fra Kolding, kunne klart
afvise pjecens indhold i en kommentar i Dansk
Idreetsforbunds tidskrift, Idreetsliv, i maj 1985.
Denne pastand ma sta for Centralforeningens
egen regning, sagde Tage Beckgard.

Fra Industriministeriets side fglte man ogsa
behov for at korrigere Centralforeningens ud-
laegning. Der er intet til hinder for at den lokale
politimester kan give lejlighedstilladelse til andre
end restauratorer, skrev Industriministeren til
Centralforeningen, og gjorde samtidig opmaerk-
som pa, at restauraterlovens paragraf 22 ikke
har til formal at beskytte restauratgrerne mod
ubillig konkurrence, som Centralforeningen hav-
de haevdet i pjecen. Bestemmelsen har ene og
alene til formal at sikre ro og orden under afhol-




delsen af arrangementerne, skrev Industrimini-
steren.

En aggressiv frembrusen

Selv om Centralforeningen ikke fik den opbak-
ning fra officielt hold, som de havde habet pa, har
foreningens aggressive frembrusen alligevel gi-
vet resultater. | hver enkelt tilfeelde er det den lo-
kale politimester, der skal tage stilling til ansgg-
ninger om lejlighedstilladelser. Og selv om politi-
mestrene ikke officielt lader sig presse af Cen-
tralforeningen, ville det veere meerkeligt om fore-
ningens holdning ikke havde bundfeeldet sig i
baghovedet pa en eller anden politimester. Og i
en lang reekke politikredse er fremgangsmaden
da ogsa, at politimestrene ikke udsteder lejlig-
hedstilladelser uden den lokale restauraterfore-
nings bla stempel.

Men hvorfor er Centralforenigen sa nidkaere i
deres forsgg pa at fa eneret pa udskzenkningen
ved disse specialarrangementer? Ja, i folge
Centralforeningen selv er der kun adle motiver
bag kampagnen mod de »uretsmaessige« tilladel-
ser. Pa baggrund af udstedelsen af 21.000 lejlig-
hedstilladelser i 1983 er centralforeningen naet
frem til, at 16.000-30.000 arbejdspiadser og ad-
skillige tusinde leererpladser kunne oprettes in-
den for hotel- og restaurationsbranchen hvis re-
stauratgrerne havde eneret p& at udskeenke ved
byfester, kreemmermarkeder m.v. Dertil kommer,
at skatteveesenet ville fa omkring 100 mill. kr.
mere i indteegter via skatteindbetalinger fra alle
de nye tjenere, ligesom toldveesenet vil kunne
inddrage omkring 100 mill. kr. mere i momsindbe-
talinger. Tallene stammer fra Centralforeningens
egen pjece.

De gode intentioner holder ikke

Tallene og motiverne holder dog ikke vand ved
en nsermere gennemgang. lfalge Rigspolitiche-
fens arsberetning for 1983 blev der ganske rig-
tigt udstedt omkring 21.000 lejlighedstilladelser,
og langt de fleste tilladelser blev formentlig givet
til foreninger og privatpersoner. Det tyder en
rundsparger til en raekke politikredse pa. (De fin-
des ikke detaljeret statistisk materiale pa omra-

det). Men ud fra et kommercielt synspunkt er det

hgjt sat kun 1000 af disse tilladelser, der er inte-
ressante for restauratgrerne. Langt de fleste til-
ladelser gives nemlig til smaarrangementer, der
ofte har karakter af en lukket fest og hvor arran-
garerne kun for en sikkerheds skyld ansgger om
lejlighedstilladelse.

Denne pastand underbygges af Danmarks
Teltholderforening, der ikke mener at antallet af
byfester overskrider 500. Hvis man hertil lsegger
andre 500 specialarrangementer, der har sa til-
pas stort et publikumsunderlag, at det kan have
restauratgrernes interesser, nar vi de 1000 ar-
rangementer.

Tager man de 1000 arrangementer kan man
spgrge sig selv, hvordan Centralforenigen fore-
stiller sig man rent praktisk vil organisere arbej-
det? De fleste byfester vare 2-3 dage. Hvor vil
Centralforeningen skaffe tjenerne fra, og hvor-
dan havde de taenkt sig at uddannelsen af tiener-
elever skulle forega? Man kan vel neeppe fore-

stille sig, at tjenernes fagforening vil betegne
busser med omrejsende tjenere, der drager fra
den ene byfest til den anden, som ordnede ar-
bejdsforhold?

@ijner en let fortjeneste

At det formentlig ikke sa meget er den slukne
statskasse eller de arbejdslgses tjeneres ve 0g
vel som optager sindene i Centralforeningen, vi-
ser erfaringerne fra Grgn Koncert i Arhus med al
tydelighed. Her var Centralforenigen, med for-
manden Peder Thomasen i spidsen, mest inte-
resseret i at fa fingre i overskuddet fra glsalget.
Hvis de ca. 80 frivillige, der forestod selve glsal-
get, skulle erstattes af uddannede tjenere, ville
koncerten vaere en underskudsforretning for Mu-
skelsvindfonden. Det kunne restauraterforenin-
gen godt forsta, hvorfor man uden betaenkelighed
accepterede, at det blev frivillig ulennet arbejd-
skraft der forestod salget. Bare en lokal restau-
rater formelt kunne foresta udskeenkningen, og
dermed fa del i overskudet, havde arrangementet
Centralforeningens bla stempel.

Da Muskelsvindfonden sagde nej, blev Peder
Thomasen sur. Til Aarhuus Stiftstidende fortalte
han, at Muskelsvindfonden var blevet tilbudt
400.000 kr. for at overgive arrangementet til en
restauratgr. Penge som Fonden ifglge Peder
Thomasen bare kunne stikke ned i lommen uden
at yde noget til gengaeld. Ved samme lejlighed
blev det imidlertid ikke oplyst, at Muskelsvindfon-
den fortsat havde faste udgifter pa arrangemen-
tet pa 366.000, som skulle modregnes de

'400.000, at det stadig var 80 ulgnnede frivillige,

som skulle betjene publikum, og at den lokale re-
staurator ifglge Centralforenignens tilbud kunne
stikke 60.000 kr. i lommen for at udfylde en lejlig-
hedstilladelse og ordne momsregnskabet. Utvivl-
somt danmarkshistoriens hgjeste timebetaling
for en restaurator.

De lokale restauratarer er positive

Tvunget af omstaendighederne fik Muskelsvind-
fonden en lokal restauratgr — mod en symbolsk
betaling - til at ordne de bureaukratiske formali-
teter omkring lejlighedstilladelsen. Og det er nok
meget kendetegnende for de fleste restaurato-
rer, og deres holdning til arrangementer som
Gren Koncert. 7 af de 8 spillesteder havde Mu-
skelsvindfonden ikke problemer med at fa den
ngdvendige lejlighedstilladelse - farst og frem-
mest fordi de lokale restauratgrer ikke lagde
hindringer i vejen. Teevrtimod fornemmede man
en utrolig opbakning bag arrangementet, og en
utrolig undren over Centralforeningen snasver-
synede og usmidige holdning. For det fgrste vid-
ste man godt, at Grgn Koncert — ligesom de fle-
ste byfester, markeder m.v. — slet ikke kan gen-
nemfares hvis Centralforeningens model skal kg-
res igennem. For det andet var man ikke i tvivl
om, at en lang reekke gaester fra Gron Koncert ef-
terfelgende ville laegge vejen omkring de lokale
spisesteder og veertshuse, og at arrangementet
derfor ogsa ville komme forlystelseslivet til gode.

Mikael Malgaard er journalist og arbejder pa Mu-
skelsvindfonden.

-
\ Muskelsvind
og

graviditet

For eller siden bliver spgrgsmalet naerveerende
for alle — skal vi have bgrn eller ej. For folk som
flest er der mange spogrgsmal, der skal overve-
jes og mange tanker, der skal taenkes til ende.
For det er vel ikke helt logn at pasta, at det at fa
barn og blive foraeldre er den sterste omveelt-
ning man nogensinde oplever. Et »kulturchocke,
som pa trods af sliddet og sleebet rummer kimen
til oplevelser, der er helt unikke.

For mennesker med muskelsvind er det ikke
»kun« spgrgsmal om blevask og afbrudt natte-
segvn, der skal med ind i overvejelserne fgr be-
slutningen tages. Det er det ogsa — men det er
ogsa spegrgsmal om arvelighed, fysisk formaen,
psykologiske folger m.v. Alle sammen spgargs-

mal, som er vigtige at.fa taget hul pa og afklaret
for at vurdere, om graviditet kan komme pa tale.
Sporgsmal som ogsa er kendetegnet ved at bli-
ve opfattet meget »private« og som derved sjzel-
dent bliver diskuteret uden for de meget teette
»Cirkler«,

Temaet om muskelsvind og graviditet haevder
ikke at have indkredset alle spgrgsmalene og
hgve alle svarene. Temaet er derimod et forsgg
pa at ggre de private oplevelser og erfaringer al-
mengyldige for derigennem at bibringe til den
feelles erfaringsverden. Forhabentlig taler histo-
rierne for sig selv.

MM.

Familien Amundsen fra Broager. Foto: Find Clausen.
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Birthe og Lasse Munthe. Foto: Sonja Iskov, 2. maj Foto & Arkiv.

\ Det blev alligevel et
kejsersnit

Lasse holder sig ikke tilbage. Nar nu der er gaester - i dette tilfeelde
Muskelkrafts udsendte - ville det veere dumt ikke at vise ham sand-
kassen, haangekajen og indianerteltet, der star i et hjgrne af haven.
- Du ma selv sige fra, hvis det bliver for meget, siger Birthe Munthe,

der er mor til den 3-arige Lasse.

— Du kan se han er meget livlig,
sa jeg tor ikke ga alene pa ga-
den med ham, hvis han pludselig
lgber. Sa har jeg ingen chance
for at fa fat i ham, forteeller Birt-
he Munthe som et eksempel pa
hvilke begreensninger, det kan
give at veere foreeldre til et barn i
den »undersggende« alder, nar
man har muskelsvind. Men om et
ars tid er han sikkert blevet s&
stor og fornuftig, at det ikke laen-
gere er noget problem, siger
Birthe Munthe.

Huset, hvor Birthe Munthe,
hendes mand Ole og den 3-arige
Lasse bor, ligger i et gammelt

sommerhusomrade i udkanten af
Radovre. | midten af 50’erne blev
der givet tilladelse til en raekke
af husene kunne benyttes til hel-
arsbeboelse. Men »sommerhus-
stemningen« heenger stadig ved.

Troede ikke hun kunne blive
gravid

Birthe Munthe er 39 ar og fik sa-
ledes Lasse i en relativ sen al-
der. Oprindeligt havde Birthe
Munthe da heller ikke planlagt at
blive gravid, hovedsageligt fordi
hun p.g.a. en hormonal lidelse
har sveert ved at fa seglgsning og
derfor slet ikke troede, det kun-

ne lade sig gore. Men da gravidi-
tetsproven viste sig at vaere po-
sitiv, var hun ikke i tvivl om, at
hun ville have barnet.

-~ Jeg taenkte selvfglgelig pa,
om min muskelsvindsygdom var
arvelig. Men da min mand ikke
har anleeg for muskelsvind, som
evt. kunne nedarves, og da min
muskelsvindtype abenbart ikke
er dominerende, var der under
en procent chance for at give
sygdommen videre, viste en un-
dersggelse pa Institut for Human
Genetik i Arhus. S& hvorfor skul-
le jeg vaere sa uheldig at ramme
ind i den ene procent, kan jeg
huske, at jeg taenkte, forteeller
Birthe Munthe.

Ikke kapitlet om kejsersnit

At der kunne vaere visse prakti-
ske — og maske psykiske — pro-
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Jeg ville ikke veere bleg for at gare det hele om igen, siger Birthe Munthe. Foto:
Sonja Iskov, 2. maj Foto & Arkiv.

blemer forbundet med at skulle
gennemfare en graviditet, teenk-
te Birthe Munthe ikke sa meget
over.

- Jeg teenkte selvfolgelig pa
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hvordan det skulle ga, og brugte
nermest bogen »Graviditet og
Fodsel« som min bibel under for-
lobet. Det eneste kapitel jeg ikke
laeste var kapitlet om kejsersnit,

og det burde jeg nok have gjort.
For Lasse blev fgdt med kejser-
snit selvom fadslen var planlagt
til at forlgbe normalt. Jo, overlee-
ge Ole Hein-Sgrensen fra Arhus
kommunehospital havde ogsa
fortalt mig, at det var sandsynligt
at min sygdom ville uvikle sig i
forbindelse med graviditeten.
Jeg regnede med, at jeg kunne
genopbygge nogle af de feerdig-
heder, jeg mistede, nar det hele
var overstaet. Men der ma jeg
erligt indreamme, at jeg simpelt-
hen ikke har haft overskud til at
gennemfare et dagligt treenings-
program. Og at sygdommen har
udviklet sig de seneste ar, selv
om det er sveert at afgere, hvor
meget der skyldes graviditeten,
siger Birthe Munthe.

Revalidering til kontorassistent
Birthe Munthe har en mild og
forholdsvis langsomt fremad-
skridende muskelsvindtype -
Limp Girdle. Farst i 1978 fik hun
konstateret, at hun havde mu-
skelsvind og matte samtidig op-
give arbejde som omsorgsassi-
stent inden for den daveaerende
Andsvageforsorg, da hun ikke
leengere fysisk kunne tackle de
psykisk handicappede bgrn. Et
revalideringsforlgb  blev  sat
igang, og via en 9. og 10. klas-
sesprove, et ar pa handelsskole
og en to-arige elevperiode i Her-
lev kommunen, blev Birthe Munt-
he uddannet som kontorassi-
stent. 16 dage efter hun var ud-
leert, blev Lasse fodt.

— Halvvejs henne i graviditeten
begyndte jeg at bruge stok. Jeg
regnede med at slippe af med
stokken, nar Lasse var fgdt, men
det har ikke kunnet lade sig
gore. Far jeg blev gravid, kunne
jeg ogsa rejse mig fra gulvet ved
egen hjaxlp, det kan jeg heller
ikke laeengere. Men man kan ikke
sige, jeg havde seerlige kompli-
kationer under graviditeten -
ikke andet end hvad der er nor-
malt. Vand i benene og en kon-
stant kvalme under hele forigbet.
Men jeg var dog i stand til at
passe mit arbejde — 40 timer om
ugen - lige til det sidste, fortael-
ler Birthe Munthe.

Skulle fode selv
Leegerne satte aldrig spergs-
malstegn ved om Birthe Munthe
selv var i stand til at fede.

- Jeg forstod det pa den made,
at i og med at mine muskler var

sa blgde, ville det vaere lettere
for mig at foede end sa mange
andre. Men tre uger fgr beregnet
gik fostervandet pludselig, og da
jeg havde ligget det meste af en
dag uden at der skete noget,
besluttede leegerne at give kej-
sersnit. Uheldigvis gik der be-
teendelse i saret, sa jeg var ngdt
til at ligge pa hospitalet i tre uger
efter fgdslen. Det var en utrolig
psykisk belastning, og nok i vir-
keligheden det veaerste ved hele
forlgbet, siger Birthe Munthe.

Birthe Munthe var indstillet pa
selv at tage sig af Lasse, nar
hun kom hjem. Hun fik 9 timers
ugentlig hjemmehjeelp de forste
3 mdr. til rengering og indkab,
men skulle selv klare bleskift
m.v.

— Det viste sig hurtigt, at der
var en masse sma praktiske ting
i hverdagen, som var sveere at
klare. Og det farste ar havde jeg
ikke overskud til meget andet
end barnepasning. Men Lasse
kreevede ogsa megen tid. Han
vagnede hver nat de forste tre
méaneder, og fik konstateret
brok, da han var 1/2 ar. Dertil
kom, at han gylpede utroligt me-
get og méaske derfor ikke blev

ordentlig maet ved maltiderne.
Da han blev et ar matte han ope-
reres for sin brok, og sidste ar
fik han fiernet mandler, polypper
og fik lagt dreen i gret. Siden au-
gust 1985 har jeg haft halvtids
job, sa alt i alt har jeg haft nok at
se til, forteeller Birthe Munthe.

Kan godt savne stotte

| mange situationer har Birthe
Munthe fglt sig noget alene med
problemerne. Hun kunne godt
have teenkt sig at veere i kontakt
med andre forzeldre med mu-
skelsvind, som havde veaeret
igennem hele forlgbet far.

— Ind imellem har jeg fglt mig
afmeegtig og syntes, at jeg var
den eneste i hele verden, der
havde den slags problemer. No-
gle af tingene er selvfglgelig ge-
nerelle for alle smabgrnsforeel-
dre, men langt fra det hele. Jeg
er ngdt til at planleegge en reek-
ke ting og ma have hjeelp til selv
de simpleste ting, eksempelvis
at leegge Lasse i barnevognen,
da han var lille. | sadanne - og
andre situationer kan det veere
sveert at leve op til de forventnin-
ger, som man stiller til sig selv
som mor. Det kunne have veeret

rart at fa snakket med andre for-
eldre med muskelsvind om dis-
se tanker og falelser, siger Birt-
he Munthe.

Birthe Munthe har aldrig for-
nemmet at omgivelserne sa
skeevt til hende, fordi hun som
handicappet valgte at fa et barn.

Omgivelserne ser ikke skaevt

— Tveertimod har min familie og
arbejdskammerater vist en stor
og eegte interesse under hele
forlgbet, og jeg har aldrig for-
nemmet, at der blev sladret bag
min ryg om min graviditet. De lee-
ger og sygeplejsersker, jeg har
veeret i kontakt med, har ogsa
alle veeret flinke og naturlige. S3,
nej, jeg kan ikke sige, at jeg har
haft mine omgivelser imod mig.
At kommunen ind imellem har
haft sveert ved at forstd vores
behov for hjeelpemidler og ek-
straudstyr for at kunne passe
Lasse, er en anden ting, som har
veeret besveerlig - men til at leve
med, siger Birthe Munthe, der
ikke ville veere bleg for at gore
det hele om igen, selv om hun péa
forhand kendte besveaerligheder-
ne.

M.M.

Y Fremtiden kommer af sig selv
- -det gor pengene ikke!

Derfor er det vigtigt atvide, hvad pengene gar til — ogsa

i fremtiden.

Med Familiekonto i Handelsbanken far De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvar med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med

et fast belpb hver maned.

1 Familickone,

e e

altid med i billedet

Familiekonto ...okonomisk tryghed.

HANDELSBANKEN

@)
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Peer, Jacob, Sine og Anne Paduan. Foto: Ole Teilmann.

Det var maske

en chance at tage

- Jeg er ikke nogen blaeksprutte, kan Jacob finde pa at sige, nar han
synes jeg kommanderer lige lovligt meget med ham. Men han gor nu
alligevel, hvad jeg har bedt ham om, griner Peer Paduan ved tanken
om den »urimelige« byrde, som bliver lagt pa den 4-arige Jacobs
skuldre. Men nar far sidder i korestol, kan det ikke vaere meget
anderledes. Og som regel foler han sig da heller ikke misbrugt.
Tvaertimod benytter han enhver chance til at love kvarterets unger
en tur bag pa min kerestol, sa helt galt kan det da ikke sta til, siger

Peer Paudan.

Dalmose er en lille sydsjaellansk
by - godt 10 km nordast for
Skeelskor. Forbi Dalmosehallen,
i et parcelhuskvarter opfert i
midten af 70erne, bor familien
Paduan. Som flere af kvarterets
andre beboere er Peer og Anne

Paduan tilflyttere, dog kommer
de lidt lzengere veek fra end hvad
normalt er. Peer Paduan fra Kg-
benhavn. Og Anne Paduan fra
Aars i Nordjylland.

— Da jeg var feerdig pa leerer-
seminariet i Kgbenhavn i 1976

[N

&

besluttede vi at flytte veek, for at
jeg kunne fa et job. At vi valgte
Dalmose var lidt af en tilfeelde-
hed, men ingen af os har nogen-
sinde fortrudt. Af en eller anden
grund er det gaet de fleste ko-
benhavneres naese forbi, at syd-
vest Sjaelland er et af de smuk-
keste naturmeessige omrader i
Danmark. De fleste foretraekker
Nordsjeelland — men sa bliver der
desto mere plads til os andre, si-
ger Peer Paduan.

Peer Paduan arbejder pa kom-
muneskolen i Dalmose, blot tre
minutters korsel fra huset. Anne

Paduan er sygeplejerske og har »
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lidt laengere til sit job — Neestved
sygehus. Sammen har de Jacob
pa 4 ar og Signe pa -2 ar.

Ikke sikker pa sagen

Peer Paduan har en forholdsvis
mild og langsomt fremadskri-
dende type muskelsvind - for-
mentligt Limp Girdle. For laeger-
ne pa Rigshospitalet i Kaben-
havn har ikke med 100 procent
sikkerhed kunne bestemme ty-
pen. Og det var ogséa problemet,
da Peer og Anne Paduan syntes
at tiden var inde til at fa barn.

— Vi var selvfglgelig interesse-
ret i at hore, hvordan arvegan-
gen for min sygdom var. Men da
typen ikke med sikkerhed kunne
fastslas, og da arvebiologerne
heller ikke kunne finde tilfeelde
af muskelsvind tilbage i familien,
var det umuligt at sige noget
preecist om arvegangen. Men de
mente dog ikke, at der var store
chancer for at give sygdommen
videre, siger Peer Paduan.

- Vi folte os temmelige sikre
pa, at der ikke ville ske noget.
Og faktisk snakkede vi slet ikke
om det, da jeg ferst var blevet
gravid med Jacob. Inderst inde
vidste vi vel godt, at det var en
chance at tage, men nar man sa
staerkt gnsker sig et barn, luller
man sig sikkert ind i en falsk
tryghed. Nu skal det ogsa siges,
at leegerne tidligere havde sagt
at en foetoskopi kunne afslgre
om, der var noget i vejen. Da jeg
blev gravid viste det sig imidler-
tid, at man ikke lzengere mente
at metoden kunne bruges, da
den ikke gav noget reelt billede
af eventuelle handicaps. Sa pa
en made kan man godt sige, at
jeg blev gravid under falske for-
udszetninger, siger Anne Padu-
an.

Det gaelder vel alle

— Hvorfor var det sa vigtigt for jer
ikke at fa et barn med muskel-
svind?

— Alle foreeldre gnsker vel at fa
et sundt og raskt barn, som man
siger. Og det gjaldt da ogsa os.
Nu ma du ikke fa det til at lyde
som om, at jeg ikke tror man kan
have et godt liv selvom man har
muskelsvind. Det ved jeg man
kan - og det er Peer da ogsa et
tydeligt bevis pa. Men hvis lae-
gerne havde sagt, at Peers syg-
dom var arvelig, havde vi helt
sikkert valgt ikke at fa bern. |
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hvert fald pa den naturlige made,
siger Anne Paduan lidt kryptisk.
— Hvad mener du med det?

— Faktisk diskuterede vi pa et
tidspunkt, om vi skulle adoptere
et barn eller bruge en fremmed
donor. Men det blev i sagens na-
tur kun ved snakken, forklarer
Anne Paduan.

— Udefra kan det maske godt
se ud som om at mit handicap
ikke er noget stgrre problem i
hverdagen. Og det er da ogsa
delvis rigtigt, selvom det i en
raekke - situationer er temlig
upraktisk. F.eks. er jeg ikke i
stand til at lgfte barnene op, og
da begge bern var sma, var det
altid Anne som méatte sta op om
natten nar de vagnede. Hvis vi
havde faet et handicappet barn,
ville endnu flere ting vaere over-
ladt til Anne. Formentlig havde
hun veeret ngdt til at sige sit job
op for at fa det hele til at haenge
sammen herhjemme, og det on-
sker ingen af os, siger Peer Pa-
duan.

Det skulle bernene ikke opleve
— Var det alene de praktiske be-
vaerligheder der skraamte?

- Nej, ikke kun. Jeg kunne
selvfolgelig ikke lade veere med
at teenke pa hvilken tilveerelse
barnet ville fa. lkke mindst pa
baggrund af mine egne erfarin-
ger. | lighed med sa mange and-
re handicappede har min barn-
dom veaeret hard. | folkeskolen
blev jeg kaldt doven p.g.a. mine
fysiske skavanker, og fodbold
blev jeg aldrig nogen grn til. Da
man fandt ud af, at jeg havde
muskelsvind, blev jeg sat til at
treene pa en kondi-cykel med
sandsaekke pa fgdderne. Det var
god latin dengang. Der er selv-
folgelig sket en masse siden da
— ikke mindst har man faet en
meget stgre viden om de for-
skellige muskelsvindtyper — men
der vil altid veere en raekke pro-
blemer, som det handicappede
barn vil blive stillet overfor, og de
problemer ville jeg godt sikre
mig at vores barn ikke fik, siger
Peer Paduan.

Uvilkarligt og med et selvironisk
smil forteeller Per Paduan om
sine egne forsgg pa at »skjule«
sit handicap for omgivelserne i
teenage-arene.

- Folk kunne selvfglgelig godt

se, at det var noget i vejen med
mig. Derfor var der ingen idé i at
benaegte. Men i en lang arraek-
ke sagde jeg altid, at jeg havde
en dystrofi istedet for at sige
muskelsvind. | dag kan det ma-
ske godt lyde lidt fjollet, men
det var nok et forsgg pa at be-
skytte mig selv. Ogsa fordi jeg
ikke psykisk havde faet bearbej-
det min situation, forteeller Peer
Paduan.

Turners Syndrom

Det kan maske synes som
skaebnens ironi, at vi tre ar se-
nere fik Signe, der er fadt med
det sakaldte Turners Syndrom,
siger Peer Paduan. En kromo-
somsygdom hos kvinder, der
haemmer vaeksten og som ofte
medfarer sterilitet.

— Til daglig tenker vi aldrig
over, at Signe ikke helt er lige-
som de andre. Ind i mellem tror
folk, at hun er yngre end hun er
p.g.a. hendes hgjde, men nar
hun farer rundt og leger i haven
er der ingenting at se. Hun er
utrolig glad — og meget aktiv, gri-
ner Anne Paduan og ma for 2.
gang rejse sig fra stolen for at
se hvor Signe er lgbet hen.

For og under graviditeten var
hverken Anne eller Peer Paduan
i kontakt med Rigshospitalet.

— Nu gik det jo godt sidste
gang, sa ingen af os kunne fore-
stille os at der skulle veere noget
i vejen denne gang. Man kan
maske godt sige, at det var en
slags »blindhed«, nar vi ikke un-
dersggte om der var fremkom-
met nye metoder, der kunne give
et mere preecist billede af arve-
gangen for Peers sygdom. At jeg
ikke fik foretaget en foster-
vandsprgve skyldtes, at jeg ikke
tilhgrer en sakaldt risikogruppe.
Nar nu risikoen for at Peers syg-
dom kunne nedarves var sa mi-
nimal, var der ingen af os der
forestillede os, at vi ville fa et
barn med et andet handicap, for-
teeller Anne Paduan.

Et regulzert chock

Anne og Peer Paduan fik et re-
guleert chock, da det gik op for
dem, at der var noget i vejen
med Signe. Udover Turners Sy-
drom var Signe fgdt med alvorli-
ge hjertefejl.

- Allerede ved fodslen kunne
jeg se, at der var noget galt. Men
det var forst da jeg sammen med
Jacob var inde pa sygehuset for

Foto: Ole Teilmann.

at se til Anne og Signe for farste
gang, det blev bekraeftet, fortael-
ler Peer Paduan. Der var tilkaldt
ekstra leeger og bag deren kun-
ne jeg se Anne, der totalt var
brudt sammen. Jeg anede ikke
hvad der var i vejen, men jeg
kunne se at laegen var i feerd
med at undersgge Signe pa en

meget hard made - sadan opfat-.

tede jeg det i hvert fald den

gang. Det var en meget steerk
oplevelse.

- Jeg havde slet ikke forestil-
let mig, at der kunne vaere noget
i vejen med Signe. Det er altid
naboen det rammer, aldrig een
selv. Sadan havde jeg det, og
det var utroligt sveert at accep-
tere, at Signe ikke var sund og
rask. Det tog lang tid at komme
over, og egentlig har jeg nok

ikke faet feerdigbearbejdet det
endnu. Jeg ville selvfolgelig ikke
have undveeret Signe for alt i
verden, og til daglig gar jeg da
heller ikke og teenker over, at
hun ikke helt er som andre bgrn.
Tveertimod gleeder jeg mig hver
dag over at se hende speene
rundt og lege, og at det gik godt,
da hun blev opereret for sin hjer-
tefejl, da hun var 1 ar, siger
Anne Paduan.

Lidt alene med problemerne

Anne og Peer Paduan syntes
selv de har veeret rimelig gode til
at tackle de problemer og kriser

der er opstaet undervejs, ikke

mindst i kglvandet pa gravidite-
ten med Signe. Men ind imeliem
har de ogsa felt sig lidt alene
med problemerne.

- Der har nok manglet et kvali-
ficeret modspil i nogle situatio-
ner, hvor vi har folt, at vi matte
klare tingene alene. Det er be-
greenset, hvor meget du kan
traekke pa familien og vennerne,
og i dag ville vi nok have forsggt
at fa lidt mere hjeelp fra Muskel-
svindfonden. Eksempelvis ved at
tage kontakt til en af interesse-
grupperne. Bare det at kunne fa
lov til at tale uforpligtende med
andre i en lignende situation,
tror jeg vil vaere en stor hjeelp, si-
ger Anne Paduan.

Peer nikker bekraftende, og
vender sig om da dgren gar. Det
er Jacob som stikker hovedet in-
denfor for en kort bemeerkning.
Godt solbreendt og akkurat sa
beskidt som man bliver, nar man
er 4 ar og har leget ude hele da-
gen.

— Der er selvfglgelig en del
ting, som jeg ikke har kunne
gore eller har matte tage hensyn
til i forhold til bgrnene, siger
Peer Paduan, da Jacob er gaet.
Jeg har ikke kunne tumle med
Signe pa samme made som and-
re foreeldre kan, ligesom Jacob
har matte finde andre at spille
fodbold med. Tvunget af om-
steendighederne har Jacob da
ogsa vaeret ngdsaget til at klare
en masse ting selv lige fra han
var helt lille, og det vil ogsa kom-
me til at geelde for Signe. Men
det er vel heller ikke det veerste
bgrn kan komme ud for, selvom
Jacob ind imellem fgler behov
for at gore opmaerksom pa, at
han ikke er nogen bleeksprutte,
griner Peer Paduan. )

MM.
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Louise og Anita Lassen. Foto: Mogens Laier.
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Min far er hollaander og min mor er koldinger . . .

... lyder en plydselig glad forklaring fra Louise. En frejdig tumling
pa knap fire ar. Hendes mor, Anita er i begyndelsen af trediverne og
skrev sit universitetsspeciale faerdig under graviditeten. Bade hun
og faderen, Theo, var til afsluttende eksamen i fedselsperioden. Og
skulle giftes samtidig. Lidt vel rigeligt maske. For normalt fungeren-
de folk. Men hertil ma sa laegges Anitas muskelsvindsygdom.

Bussen til Haarup sniger sig
som en gul streg gennem gron-
ne, bledt bakkede landskaber,
hvor et skarpt sollys bager en
dirrende hede op, der kun mang-
ler cikade-sangen for at vaere
forkleedt som doven sydeuropae-
isk middagsstund. En naesten
udansk sommer her sidst i juni,
mellem Arhus og Randers. lllu-
sionen fastholdes af den stove-
de grusvej i nybebyggelsen, der
leder efter en sammenhangen-
de forstad til Arhus. Attikavej. En
anden made at stave til Graeken-
land.

28

Uden for huset er hgjrostet
aktivitet igang mellem Louise og
to legekammerater. Indenders er
temperaturen et par grader mere
behagelig. Mens hjaelperen
Charlotte er ved at tage afsted,
finder Anita Lassen en artikel
frem, som hun skrev under gravi-
diteten, opfordret af redaktgren
for Handikamp, Birgitte Bjork-
man.

Barn - eller arbejde

»Jeg begyndte saledes pa en
masse undersggelser pa diverse
specialafdelinger: fysiurger,

neurologer, cardiologer og rent-
genfotografering. Leaegerne hav-
de jo hidtil pa det kraftigste fra-
radet, ja naermest forbudt mig en
graviditet, fordi de mente det vil-
le veere en for stor belastning,
savel det at veere gravdid, som
det at have et barn. Jeg kom
igennem undersggelserne og ef-
ter manedslang venten fik vi
svar fra samtlige specialafdelin-
ger: Der var nu ikke laengere no-
gen grund til at frarade en gravi-
ditet, men der var p& den anden
side heller ingen laeger, der til-
radede en graviditet. De havde
travit med at fortalle os, at et
barn ikke aitid var tykken, at jeg
ikke skulle forvente at kunne
bruge min uddannelse til noget
og samtidig have et barn«. Skrev
Anita to maneders tid for fods-
len, oktober 82,

Tydeligheden i Anitas tale er
pavirket af hendes sygdom, og
hun betragter skeptisk den lille
bandoptager pa sofabordet. N4,
optagelsen skal jo ikke i eeteren,
og Anita begynder sin beretning.

- Jeg var meget treet af hold-
ningerne fra de professionelle,
0g da graviditeten endelig var en
kendsgerning, var der naermest
smaskaenderier mellem de for-
skellige lseger. Neurologerne og
cardiologerne mente, jeg skulle
fode ved kejsersnit. Fodselslee-
gerne sagde, at det havde de
andre ikke begreb om og mente
ikke, det var ngdvendigt ... Jeg
var meget skuffet over, at ingen
laeger opfordrede til graviditet,
sagde det var en god idé. Vores
overvejelser og problemer blev
mgdt af laegesprog. Derimod var
min fysioterapeut, Karin, pa VB-

Centret en stor hjeelp. Ogsa ef-
ter fodslen hvor neurologiske
symptomer blev forveerret, men
blev madt med hurtig hjeelp. Efter
amningen gik det fremad.

Den overlaege, der var mest
negativ over for graviditeten og
opstillede dilemmaet mellem
barn eller uddannelse, stod ogsa
staerkest pa kejsersnittet. Men
da fodslen endelig satte igang til
tiden, var det hele overstaet pa
to timer! Uden kejsersnit og
uden komplikationer.

Sporgsmalet om arvelighed
var blevet grundigt undersggt.
Det viste sig, at Anitas formode-
de sygdom - Friedrich’s ataxia -
er recessiv arvelig. Et barn kan
da kun fa sygdommen, hvis beg-
ge foraeldre er baerere af arvean-
leggene, hvilket der kun er
0,03%'s risiko for. Alligevel un-

|

derstregede arvebiologerne, »at
vi jo kun kunne veere med til
at stoppe sygdommen ved at
undlade at seette born i verden

Handicappede bor ikke saette
bern i verden

Anita og Theo madte ikke kun en
negativ holdning fra laegerne,
med undtagelse af deres egen
laege, men ogséa familie, venner,
naboer og andre gav udtryk for
fordommen om, at handicappede
ikke burde saette bern i verden.
Kun fa mennesker havde inden
Anitas graviditet en positiv hold-
ning vor for den.
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— Alkoholikere og narkomaner
kan fa begrn, men bare man har
et lille fysisk handicap, sa ma
man ikke.

Undersggelserne var feerdige i
lgbet af 81 og resulterede altsa
i, at der ikke kunne forventes
seerlige komplikationer. Et ars tid
efter hvor tingene fik mulighed
for at falde pa plads, blev Anita
gravid. Fordommene i omgangs-
kredsen blev ikke luftet mere.
Hvis de var der. Og de neermeste
blandt familien og venner ud-
trykte en positiv holdning og
gleedede sig sammen med Anita
og Theo til barnet.

- De forste tre maneder i gra-
viditeten var strenge, men ellers
forlab det problemfrit. Leegerne
havde forberedt mig pa, at jeg
skulle ligge ned i fire-seks-otte
uger, men det blev ikke tilfeeldet.

Den store mave var dog en
praktisk belastning i en kgrestol,
og Anita matte have hjelp for
farste gang. Et par hjemmehjaal-
pere assisterede med toiletbe-
sgg efter middagssgvnen. Theo
hjalp nu ogsa mere med toiletbe-
s@g, ud og ind af bilen og andre
ting som Anita var vant til selv at
klare.

Et konkret problem var smer-
ter i ryg og leend som folge af
den helt anderledes balance,
som fostret giver i kroppen. lkke-
handicappede piger kan lettere
kompensere for svajryggen,
mens Anita var mere last. Som
modveaegt gik hun til massage og
optreening tre gange om ugen og
en ugentlig svemning. Herudover
matte familien kere 60 kilometer
hver gang, der var fodselsforbe-
redelse i Odder, fordi de naer-
mestliggende steder i Arhus var
utilgeengelige for kerestol! Der
var ikke meget fysisk overskud
til venner og familie, »men til
gengeeld var det ogsé en indsats
for livet«.

Hjeelpemiddelcentralen var en
stor stotte med indretning af
puslebord i to forskellige hgijder,
bevilling af snugli-pose og en
barnestol, der kunne fastgeres
til kgrestolen, og en specialbyg-
get seng.

Matte opgive paedagogikum
Anita var i begyndelsen ikke me-
get for at fa hjeelper. — Jeg ville
ikke have, at en hjaelper skulle fa
den bedste kontakt til Louise.
Men da hun begyndte sit pee-
dagogikum i gymnasiet i februar
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83 blev en hjeelper ansat til at
hente og bringe barnet i dagple-
je. Og det viste sig aldrig at
blive et problem, ligesom Anita
fra begyndelsen lagde veegt pa
at veere sammen med Louise om
eftermiddagen. Da Theo efter sit
peedagogikum fik arbejde pa et
Bedriftssundhedscenter fra
marts 84, fik hun en permanent
hjeelpeordning, og selv om hun i
begyndelsen ikke kunne lide at
bede hjeelperen om noget, var
det kun et spagrgsmal om tilveen-
ning.

Derimod fik Anita ikke gen-
nemfort sit eget peedagogikkum.
Hun havde undervist i kortere tid
pa universitetet, men hun fik et
negativt indtryk af gymnasiet.
Hertil kom, at Louise var en del
syg den forste tid. Og at hun selv
ikke havde kraefter som far. Efter
et par maneder opgav hun sit
peedagogikum - der er det un-
dervisningskursus pa et gymna-
sium, som kvalificerer en univer-
sitetsuddannet til at blive gym-
nasieleerer. Det var nok et min-
dre nederlag, men dog ikke stor-
re end at hun siden har taget et
par kurser, blandt andet i edb,
som hun nu ikke har stor fidus
til. Hun vil gerne have arbejde,
men har ikke sggt job endnu.

- Jeg anede ikke, hvor hardt
det var at have en baby. Og
blandt de negative ting er, at jeg
forst i ar er kommet pa et legem-
ligt niveau som far og har kunnet
klare de samme ting uden at
veere dgdtreet klokken syv.

Louise hjzelper selv

Vores samtale er et par gange
blevet suppleret med barnetum-
mel og sméaskaenderier, og nu ly-
der der meget interesserede
krav om chokoladekage. Louise
og hendes legekammerater har
plads til store armbeveaegelser
her og hjelper den udsendte
journalist med at finde tingene
frem i spisekgkkenet,

—~ Da Louise blev storre, blev
hun meget hjelpsom. Men nu
kan der godt lyde et NEJ! forteel-
ler Anita bagefter videre i den
hyggelige stue med terrasse-ud-
sigt. Ubevidst og naturligt udvi-
ste hun en sans for Anitas funk-
tionsnedsaettelse. Hun hentede
selv sin flaske, lgber ikke fra
Anita eller ger andre ting, der
handicapper hende mere. Ting
hun ligesa selvifgigeligt udsaetter
sin far for.

— Hun laver ikke noget, jeg
ikke kan magte. Louise har en
meget god indlevelsesevne, be-
dre end mine andre omgivelser,
og fra Hjaelpemiddelcentralen
har jeg hort, at det er meget ge-
nereit for bern, hvor den ene af
foraeldrene er handicappet.

Handicapbilleder

| januar 85 gik Anita og Louise til
filmen. Instrukteren Stine Korst
havde maneden for opsegt dem
og fortalt om sit projekt, »Handi-
capbilleder«. Det blev til to da-
ges optagelser med hele filmhol-
det, én med Louise og én hvor
Theo ogsa var med.

Anita forteeller blandt andet i
en sekvens, hvordan folk under
hendes graviditet blot troede,
hun var blevet kraftigere, og
hvordan de folte sig uvidende og
flove, nar de fik det rigtige bil-
lede pé nethinden.

— Det var meget spaendende,
men i forhold til den oprindelige
drejebog er jeg lidt skuffet over,
hvor meget der er klippet ud.
Men filmen rejser mange proble-
mer alligevel. Jeg savnede en
feelles snakken sammen mellem
de medvirkende. Kun Stine hav-
de overblikket, og vi mgdtes
forst allesammen til premieren
september 85.

Vi har selv veeret igennem et
par scener fra det virkelige spil
om Anitas graviditet, handicap
0g barn. — Holdningen har aend-
ret sig fra leegernes side. Flere
handicappede har faet born og
er gravide. Og for de udenforsta-
ende er det nemmere at accep-
tere et stort barn. Men jeg ved
ikke, om det blev lettere anden
gang.

Inden fotografen kommer, in-
volveres journalisten i en gem-
meleg ved hvedemarken péa den
anden side grusvejen, og efter at
kammeraterne er gaet hjem bla-
des et par fotoalbum igennem.
Louise forteeller med barnlig sik-
kerhed og begejstring om de fo-
revigede, ligesom da hun for fo-
tografen pa sin mors sked udpe-
ger et billede pa opslagstavien
og erkleerer: »Min far er holleen-
der og min mor er koldinger!«

Uden for skinner solen. Og
tottede keempesvaner laver fly-
vebilleder pa en koboltbla him-
mel.
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Else Marie Svaerke sammen med resten af familien. Foto: Birte Palle Jargensen.

Man skal ikke laene

sig tilbage

— Man skal sorge for at veere psykisk i balance, og have hjaelp inden
for raekkevidde. Det er absolut de vigtigste forudsaetninger, hvis
man skal klare en graviditet, siger Hanne beck, der er myasteniker
og i foraret 1985 fedte segnnen Jacob. Det kan jeg helt tilslutte mig,
nikker Else Marie Sveerke, der ligeledes har Myasthenia Gravis og er
mor til Rasmus pda 5 ar og Kirstine pa 1'%.

Der er ikke mange sammenfald-
ende oplevelser, nar Hanne
Beck og Else Marie Sveerke for-
teeller om deres graviditet og
fodsel. Men selv om »historier-
ne« nermest er som nat og dag,
er det ikke de store uenigheder
der mgnstres, nar de vaesentlig-
ste erfaringer skal leegges frem.
Man kan klare flere ting end man
tror, hvis man psykisk har det
godt med sig selv, og ellers om-
givelserne er parat til at give en
hjeelpende hand - s& kan mya-
steni og graviditet sagtens for-
enes.

— Jeg belv gravid i august
1984, forteeller Hanne Beck, 28
ar, biolog og ansat i Arhus Amts-
kommune. Myastenimaessigt
havde jeg ikke haft de store
overvejelser, for jeg blev gravid.
Jeg vidste, at myastheni ikke

kan nedarves, og da jeg de sid-
ste 7-8 ar havde haft det godt,
var jeg ikke et gjeblik i tvivl om,
at jeg sagtens kunne klare at bli-
ve gravid. Nu skal det ikke glem-
mes, at jeg pa forhand var sikker
pa, at jeg ville kunne fa alt den
hjelp og stette fra min mand,
som jeg ville fa brug for under
graviditeten, og det helt sikkert
har givet mig en enorm tryghed.
Men da jeg i alle livets forhold
forsgger at leve et liv, der ligger
sa teet pa det »normale« som
muligt, havde jeg ikke planer om
at »leene« mig tilbage og overla-
de det daglige arbejde til andre.
Men bevidstheden om at hjeel-
pen altid var inde for raekkevide,
var utrolig vigtig, fortaeller Hanne
Beck.

Da Hanne Beck blev gravid, hav-
de hun arbejde pa Statens Plan-
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teavls Laboratorium i Lyngby
uden for Kgbenhavn. Hver week-
end rejste hun frem og tilbage
mellem Arhus og Kabenhavn, og
var endvidere optaget af diverse
goremal. Efter en uges skiferie i
Ostrig i januar 1985, blev det al-
ligevel for meget. Hanne Beck
havde simpelthen haft s& megen
»fart« pa, at hun var godt pa vej
til at fremprovokere en for tidlig
fodsel.

En travl periode

- Jeg blev ngdt til at ligge helt
roligt i 14 dage, og resten af
graviditetsperioden turde jeg
ikke andet end at bevsege mig
varsomt. Men selv om jeg nok
havde mere travit, end jeg selv
anede, i begyndelsen af gravidi-
teten, havde jeg det psykisk
godt og behavede ogsa kun en
relativ lille medicindosering. Stik
imod alle teorier lykkedes det
mig ogsa at blive komplet medi-
cinfri den sidste maned af gravi-
diteten. Normalt vil man sige, at
jo mere man har at slaebe rundt

pa, jo hgjere medicindosering. »
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Men sadan var det slet ikke med
mig, griner Hanne Beck. Men di-
verse kosttilskud har efter min
mening ogsa betydet noget.

— Blev du ogsa medicinfri un-
der graviditeten?

— Nej, det gjorde jeg ikke. Men
jeg kunne klare mig med 3 x 60
mg. om dagen under den forste
graviditet, hvilket er ret lavt, for-
teeller Else Marie Svaerke, der er
34 ar, sygeplejerske og bor
sammen med sin mand og to
born i et et-plans hus uden for
Odense.

Uegnet til at fa bern

Else Marie Sveerke fik i 1974
diagnosen Mpyasthenia Gravis,
og fik ved samme lejlighed at
vide, at det ikke ville veere en
god ide at fa born.

— Det var virkelig et chock, for
jeg havde regnet med, at jeg
mindst skulle have 3-4 bgrn. |
dag kan det godt undre mig, at
jeg ikke borede lidt mere i, hvor-
for jeg ifelge overiegen pa
Odense Sygehus ikke burde fa
barn. Men det gjorde jeg ikke.
Faktisk gik der flere ar for jeg
besluttede mig for, at det i hvert
fald ikke skulle veere en overlae-
ge, der bestemte om jeg skulle
have barn eller ej, forteeller Else
Marie Svaerke.

Rent helbredsmaessigt havde
Else Marie Svaerke ikke haft de
store betaenkeligheder, fgr hun
blev gravid. Hun var ikke i tvivl
om, at hun sagtens kunne gen-
nemfgre graviditeten, og de ene-
ste gener var da ogsa en nee-
sten konstant hosten sidst i gra-
viditetsperioden. Derimod var
hun ikke sikker pa, at hun kunne
fode normal vis.

- Jeg var nok mest optaget af
risikoen for at fa en mongolbarn
eller et barn med et andet handi-
cap. Det viste jeg, at jeg ikke vil-
le have kreefter til at passe.
Forst og fremmest var jeg bange
for, at jeg ikke ville have kreefter
til at gennemfere fodslen, og at
det derfor ville blive nadvendigt
at foretage kejsersnit midt i det
hele. Jeg forestillede mig, at bar-
net maske ville blive klemt eller
at der ikke ville komme ilt til hjer-
nen. Det var en ubehagelig tan-
ke, fortaeller Else Marie Sveerke.

Kejsersnit eller ej

Pa gyneekologisk afdeling, hvor
Eise Marie Sveerke gik til kontrol,
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kunne de ikke afgere om hun vil-
le veere istand til at fode selv.
Men da der intet var i vejen med
livmoderen, ville de ikke péa for-
hand love, at der ville blive fore-
taget kejsersnit. Men da Else
Marie Sveerke stadig ikke havde
faet veer efter at have gaet 14
dage over tiden, og da ifaegerne
var bange for at seette fadslen
igang ved hjaelp af drop, da det
gor fedslen hardere, besluttede
de at forlgse barnet ved kejser-
snit.

- Det var virkelig en sten, der
faldt fra hjertet. Men da vidste
jeg jo heller ikke, at jeg ikke
skulle i fuld bedgvelse. Da jeg
fandt ud af, at jeg kun skulle
have en lokalbedgvelse i ryggen,
blev jeg nok hysterisk, for jeg
vidste, at jeg ikke kunne traekke
vejret selv nar jeg la pa ryggen.
Det var ogsa ngdvendigt at ven-
tilere mig, samtidig med at jeg fik
smertestillende medicin - for lo-
kalbedgvelsen virkede ikke, for-
teeller Else Marie Svaerke.

Sa naturlig som muligt
— Du fedte ikke ved kejsersnit?

— Nej jeg var virkelig opsat pa
at fode selv, forteeller Hanne
Beck. Jeg havde forberedt mig
godt, gaet til fedselsforberedel-
se, havde dyrket yoga i flere ar
og havde laest en utrolig masse
om fedsler. Det havde givet mig
en tyrkertro p4, at det nok skulle
ga. Selv da jordmoderen pa et
tidspunkt under fodslen ikke
kunne hgre barnets hjerteslag,
var jeg sikker pa at der ikke var
noget gait. Selv om jeg havde
veer i 14 timer inden barnet kom,
var jeg ikke seerlig udmattet ef-
ter fadslen. De sidste to timer in-
den det hele rigtigt gik igang,
havde jeg tilbragt i et opvarmet
bassin. Ja det vil sige, griner
Hanne Beck, det var et gammelt
badekar med lgvefadder, som en
eller anden havde faet fremskaf-
fet. men de to timer gav mig mu-
lighed for at slappe af, sa jeg
ikke brugte kreefterne til at
spaende.

Statistisk har hvert 7. barn,
der fgdes af en myasteniker,
myastenisymptomer. Selv om
Myasthenia Gravis ikke er arve-
lig, kan sygdommens symptomer
via moderkagen overfores til
barnet - og symptomerne kan
holde sig i op til et par maneder.

— Det var virkelig min storste
frygt, at mit barn skulle fa symp-
tomerne. Jeg kunne slet ikke
klare tanken om, at han skulle
blive pa hospitalet i flere mane-
der og skulle sondemades. Lige
sa snart Jacob var fedt, var jeg
klar over, at der ikke var noget i
vejen med ham. Han blev med
det samme lagt til brystet og be-
gyndte straks at sutte. Meget
mod min vilje havde jeg accepte-
ret, at Jacob skuile undersgge
pa preenatalafdelingen (afdelin-
gen for for tidligt fadte born, og
bern, der skal under observa-
tion), men jeg regnede med det
hgjest kunne tage nogle timer,
da der ingen symptomer var. Da
det gik op for mig, at man agtede
at holde ham under observation i
mindst nogle degn, blev jeg helt
slaet ud. Jacob havde sma si-
trende bevaegelser, og leegerne
var bange for at det kunne ud-
vikle sig til spasmer eller at han
senere hen ville fa epileptiske
anfald. | halvandet dggn |4 han i
kurvgse, og jeg var kun i rigtig
kontakt med ham, nar han skulle
mades eller greed. Det var utro-
ligt hardt, forteeller Hanne Beck

Ned med nakken

Fem uger efter at Hanne Beck
var kommet hjem fra fgdeklinik-
ken, rgg hun ned med nakken,
som hun selv udtrykker det. Han
havde faet brystbeteendelse, Ja-
cob havde aftenkolik og psykisk
var Hanne Beck klart ude af bal-
lance.

For Hanne Beck har det altid
veeret vigtigt at kunne klare flest
mulige situationer selv — ogsa i
forhold til Jacob. Pa et tidspunkt
var det imidlertid ved at tage
magten fra hende, da hun i en
leengere periode ikke havde faet
sovet mere end perioder pa
halvanden time om natten p.g.a.
Jacobs kolik. Tre morgener i
traek oplevede hun ikke at kunne
sta ud af sengen ved egen
hjeelp, og senere fik hun en slem
gang influenza - formentlig p.g.a.
det konstante sevnunderskud.

- Forst efter min mor pa eget
initiativ var flyttet ind hos os en
uge, fik jeg hvilet sa meget ud, at
jeg kom til haegterne igen. Det
leerte mig, at selvom det er vig-
tigt at gore tingene selv, skal
man ogsa kunne sige fra, nar det
hele hober sig op, siger Hanne
Beck.

Hanne Beck med Jacob. Foto: Mogens Laier.

Svaert at komme ovenpa igen
— Hvordan havde du det efter
fodslen?

- For det meste godt, selvom
jeg ind imellem godt kunne veere
utrolig treet, siger Else Marie
Sveerke. Jeg startede som syge-
plejerske pa % tid da Rasmus
var et halvt ar. Det vil sige, at jeg
passede Rasmus om dagen og
gik pa arbejde om aftenen. Nu
leerer man jo nogle sma tricks
som myasteniker, smiler Else
Marie Sveerke og forteeller hvor-
dan hun som regel sgrgede for
at overlade det tunge arbejde til
de andre sygeplejersker og sy-
gehjaelpere.

| foraret 1984 blev Else Marie
Sveerke gravid for anden gang,
havde en ukompliceret graviditet
og fedte med kejsersnit, dog
uden de samme fortraeedelighe-

der som forste gang. Efter fods-
len opgav Else Marie Svaerke sit
arbejde som sygeplejerske, og
valgte at ga hjemme med begge
barn. Men efter fadslen af Kirsti-
ne kneb det med at komme
ovenpa igen.

- Jeg er mere treet og uoplagt
end jeg har vaeret i flere ar. Forst
prgvede laegerne at hseve min
daglige medicindossis, men jeg
kan ikke tale mere end 4 x 100
mg. mestinol. Derfor far jeg for
gjeblikket en predmisanbehand-
ling, dog uden at jeg syntes at
det hjeelper sa godt som det bur-
de. Formentlig heenger min hel-
bredsmeessige tilstand sammen
med, hvordan jeg har det psy-
kisk. Ikke sadan at forsta, at jeg
er direkte ude af ballance, men
jeg kan meerke, at jeg bruger
mange psykiske kreefter pa at
opdrage bgrnene. Jeg kan ikke

fa fat i bernene, hvis de pludse-
lig lober, derfor ma jeg tackle
problemet anderledes og det
kraever stor psykisk energi, for-
teeller Else Marie Sveerke, der
forelgbig er sygemeldt fra sit ar-
bejde.

Modermaelken
— Den medicin man tager som
myasteniker, gar den i meelken?

- Det er vist det man kalder et
godt spergsmal. | hvert fald er
der meget delte meninger pa
omradet, siger Else Marie Sveer-
ke, Jeg spurgte legerne pa
Odense sygehus, men de kunne
ikke give mig noget konkret svar.
Derfor kontaktede jeg medicinal-
firmaet, der laver den mestinol,
jeg far. Meget modvillig matte de
indremme, at medicinen gik i
meaelken, men samtidig fik jeg at
vide, at det var i s4 sm& kon-
centrationer, at det ikke ville be-
tyde noget. Undtagelsen er pree-
praratet prednison, som er me-
get giftigt for fosteret. Hvis man
har brugt det, skal der ga mindst
et halvt ar for man overhovedet
ma blive gravid. Jeg ammede
Rasmus i 3 maneder og Kirstine
i 12 maned, mere kunne jeg ikke
klare. Det er utrolig energikree-
vende at amme, siger Else Marie
Sveerke.

— | hvor stort omfang det gar i
meelken afhaenger formentlig
ogsa af hvor stort et medicinfor-
brug man har, supplere Hanne
Beck. Men det er seivfolgelig et
spergsmal om at veje fordelen
ved at amme mod den eventuelle
mulighed for at barnet far medi-
cinen via modermaelken. Da Ja-
cobs fader er allergiker og da
alle erfaringer viser, at man |
stort omfang kan modvirke aller-
gi hos spaedbgrn ved at amme,
prioriterede jeg hgjt at amme Ja-
cob. Ogsa fordi det for mig var
det mest naturlige. Jeg ammede
Jacob til han var syv maneder og
kunne sagtens have blevet ved.
Der var sa meget meaelk, at det
halve kunne have veeret nok.
Formentlig fordi jeg i begyndel-
sen var meget papasselig med
at tamme brysterne helt, hvis Ja-
cob ikke kunne »spise« op, sa
man skal abenbart ikke altid lyt-
te til sagkundskabens rad, smi-
ler Hanne Beck ved tanken om
det arbejde det var at fa stoppet
meelkeproduktionen.

MM
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Familiens Ford Transit. Foto: Find Clausen.

Hvad skal de

med en unge..

»Nu kan vi kare lidt staerkt igen«, siger Peter og speeder Ford Tran-
sitten op i automatgearerne efter at have hjulpet Susanne ud af bag-
doren pa den indbyggede lift. Hun skal kore den sidste halve kilo-
meter i sin stol hjem til Farverlokken, mens vi fortsaetter til Tinglev
far at na et andet tog end det, vi kom for sent til i Senderborg. Hen-
ning sidder i sin barnestol bagved og far en forsinket middagslur.
Men han har ogsa veeret i fuld gang de sidste par timer.

Hennings horlyse har deekker et
hoved pa en krop, der stolprer
afsted for at opleve en verden,
hans foreeldre har gennemlevet i
femogtyve-tredive ar. Pa hastigt
vej til de to ar skal han undersg-
ge en lille bandoptager og et par
flasker g@l, som hans far gaestfrit
har sat frem. Lidt usikker pa de
villige ben, men med en fremtid
for sig, der bliver mere forlig end
bade mors og fars.

Jeg kunne roligt fa et helt
fodboldhold
Peter er 31 og har veeret spasti-
ker lige fra fgdslen. Hans smil er
bredt og varmt og hans bevaeg-
elser er ligesa store. Susanne
pa 26 taler helt ubesveeret, men
hun ma bevaege sig i sin el-
karestol. Det har veeret ngdven-
digt det sidste par ar.

- Jeg havde veeret til arvebio-
log i Arhus i 1980 og fik at vide,
at det ikke var arveligt med min
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muskelsvind. Og det var det, vi
gik ud fra. Men med hensyn til,
hvordan vi skulle klare det, det
har vi ikke spekuleret meget pa.
Det var for jeg kendte Peter, men
det indgik i selve testen. Arve-
biologen var sadan set positivt
indstillet. Jeg fik et brev, hvor
der stod, at jeg roligt kunne fa et
helt fodboldhold.

Og det modsiges ikke af Hen-
ning, der spurter frem og tilbage
i stuen. —Min egen leege var ikke
positiv. Jeg synes han var lidt ul-
den. Jeg var ovre hos ham, da
det blev konstateret, at jeg var
gravid. Og sa snakkede han om,
at nu skulle jeg nok have en
abort.

Laegerne havde samtidig ar-
rangeret en konsultation pa gy-
naekologisk afdeling. Og en ind-
leeggelse ... Men gyneekologen
var positiv, og vi diskuterede det
godt igennem. Og jeg snakkede
ogsa med Jette Mgller pa VB-

Centret, og lederen af Hjaelpe-
middelcentralen, Bergliot Holm,
havde vi ogsa med i billedet.
Laegen mente ikke, at Susan-
ne kunne gennemgéa svanger-
skabet, og heller ikke at hun
kunne klare et barn. Henning
pludrer ubekymret under denne
forteelling fra de voksnes verden.

Hvad skal de med en unge?!

— Der var ikke nogen, der sagde
noget til os. Men til Susannes
foreeldre sagde nogen »Hvad
skal de med sadan en unge, ham
kan de ikke klare at passe« ...
Men efter hvad jeg har erfaret,
har de besveer nok med at klare
deres eget barn, smiler Peter
med en klar ironisk undertone.

- Mange af mine arbejdskolle-
gaer var veeldig positive, og min
veninde var da ogsa, retter Su-
sanne lidt op pa det. Hun arbej-
der hos kommunen og har taget
et par af de sidste eksamensfag
i merkonom-uddannelsen. — Men
sa gik jeg hen og fik lungebe-
teendelse og la syv uger pa sy-
gehuset med respirator og skal
nu til sygeeksamen i resten. Et
markant ar pa Susannes hals
vidner om et helbred, der skal
stottes medicinsk og fysiologisk.
Fodslen var hard, kraefterne

svigtede, den ene lunge kollap-
sede, og hun matte ligge fem
uger med respirator og fode-
slanger i halsen. Mens hun la pa
intensiv afdeling, var Peter ind-
lagt pa fedeafdelingen. For at
leere sit barn at kende. Fra star-
ten, blandt ene kvinder. — Det var
ikke noget, jeg teenkte over, som
han siger. Susanne havde bedt
om en bedpvelse i rygraden,
men fodte ved kejsersnit under
fuld narkose. - Og vi har hort, at
de nok har givet for meget. |
hvert fald klappede min ene lun-
ge sammen, og jeg matte i respi-
rator i fem uger. Og efter den tid
har jeg dgjet meget med bronki-
tis og lungebetendelse, hvad
jeg ikke har gjort for. Jeg har
ikke spurgt direkte. For det eend-
rer jo ikke noget. Men jeg kunne
méaske veere med til at give dén
erfaring videre til nogen andre.
Men et helt fodboldhold skal jeg
ikke have. Vi klarer os nok med
ham der.

De er blevet mere positive

— Omgivelserne er blevet mere
positive. Da vi kom hjem, regne-
de vi ikke med, at vi kunne klare
det sa godt, som vi egentlig kun-
ne. Og vi har aldrig haft nogen
hjeelp til Henning. Vi ville hellere
selv have den oplevelse ved at
passe ham ... og sa fa én til at
stovsuge.

Hunden gger, fotografen kom-
mer og Peter hjeelper Henning
op pa sin mors sked, s& vi kan
komme udendors. Et langt gje-
kast ud fra baghaven styrter
Broager kirkes to slanke spir op
i en skybetrukken himmel. Hen-
ning vil ikke sidde, men leger
tagfat med »Blackie«. Som er
flink som en puddel og sort som
sit navn.

Haven er neesten for lille til
dén energi, og det er andre
kraefter, der bliver talt om, da vi
sidder omkring sofabordet igen.

- Det er sveert at komme ud af
sadan en maskine igen, for
musklerne bliver jo dovne. Og sa
bliver man bange. Det er nok det
veerste. Det er sveert at overvin-
de sin angst. Men det hjalper pa
det nu. Sidst ville min lzege ikke
tro pa, at jeg var syg, men sa
fandt Peter mig, hvor jeg var
gaet i coma. Og s3 blev jeg ind-
lagt ... Det er veerst om natten.
Jeg er nok bange for, at jeg fal-
der i sgvn, og at jeg ikke vagner
igen.

Henning pa mors sked — Peter ved siden. Sa kan fotografen ga i gang. Foto: Find
Clausen.

Dybbol Malle

John Mogensen hed en sanger,
der for ar siden forkyndte, at
»Dybbg! Mplle maler«. Den star
hvid og flot ved siden af vejen til
Senderborg. | forgars en krig.
Igar en sang. | dag en attraktion.
Livet karer forbi.

— Peter skal altid kgre mig, si-
ger Susanne, da vi stiger om-
bord i bilen. Til skole, til tandlee-
ge, til leege. Sa vi vil gerne have
en paragraf-48-ordning, men det
er ikke lykkedes endnu.

— Vi fik plejetilleeg, da vi fik
Henning, men jeg synes ikke,
det er min opgave at passe ham
der og Susanne 24 timer i dog-
net, fortaeller Peter, mens vi run-

der et sving, hvor de blgde bak-
ker med de ovalt silhouettede-
traeer gar over i diset fladt land. —
Skulle de have haft en anden til
det, ville det have kostet mere
end en invalide-pension, og det
synes jeg godt, de kunne give.
Jeg skal ikke have noget ekstra
for Henning, men Susannes
handicap, hendes arme og ben
ma veere samfundets opgave.

P& hotellet over for Tinglev
station holdes der fyraften.
Mens den tyske musikradio lirer
sin muzak af snakker de om den
neeste messe, de skal til i Han-
nover og Frankfurt. Hvad var det
Dybbal Mglle malede . ..?

jak
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Overlaege Ole Hein-Sarensen. Foto: Kim Klastrup.

Det vil altid vaere

et skon

- | sidste instans er det altid den gravide kvinde selv, eventuelt i
samrad m_ed sin samlever, der ma traeffe en afgerelse om graviditet
er onskelig. Jeg laegger de laegelige og helbredsmaessige aspekter
frem, sa ma den gravide kvinde selv traeffe en afgerelse. Hvis min
personlige vurdering er onsket, giver jeg den selvfolgelig. Men min
opgave i en radvigningssituation er forst og fremmest at give et bil-
lede af eventuelle helbredsmaessige risici i forbindelse med gravidi-
tet og fedsel, siger overlaege Ole Hein-Sarensen, Neurologisk afd.

pa& Arhus Kommunehospital.

Forudsaetningen for en god og
tryg radgivning er som oftest, at
den muskelsvindramte kvinde og
eventuelle partner sgger rad og
vejledning for graviditeten er en
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realitet, siger Ole Hein-Sgren-
sen. Er kvinden allerede i 7. eller
8. uge bliver radgivningen redu-
ceret til et sporgsmal om for
eller mod abort. D.v.s. at en utro-

lig vigtig beslutning i kvindens liv
skal presses igennem i Igbet af
meget kort tid, og det er util-
fredsstillende for alle parter.

De psyko-sociale aspekter
— For alle mennsker er beslut-
ningen om at fa et barn stor og
ofte sveer at tage. Nar det geel-
der mennesker med muskel-
svind er der en reekke ekstra for-
hold, som skal tages med i be-
tragtningen. Derfor er det s& vig-
tigt at have tid til at overveje dis-
se forhold. Ud over de rent isege-
lige aspekter, som jeg vender til-
bage til, er der de psyko-sociale
forhold. Hvordan pavirker et barn
dagligdagen? Hvilket behov for
ekstra hjeelp vil gare sig gaelden-
de? Er parforholdet stabilt nok til
at klare den belastning det er at
fa et barn? Og vil kvinden even-
tuelt veere fysisk og psykisk ru-
stet til at opdrage barnet alene?
Jeg gar ikke ind i en direkte
sagsbehandling af disse psyko-
sociale forhold i en radgivnings-
situation, men jeg ser det som
min opgave at skitsere nogle af
alle de forhold, som parret skal
have taget stilling til for at kunne
vurdere, hvad det vil sige at fa et
barn, siger Ole Hein-Sgrensen.
Som handicappet skal man
veere klar over, at omgivelserne
ofte vil reagere pa en hgjest
aparte made hvis man bliver gra-
vid. | sadan en situation kan par-
ret have behov for megen hjeelp
og stotte. Og det er jeg rede til
at give, hvis jeg laegeligt kan ga
ind for graviditeten, siger Ole
Hein-Serensen.

Den laegelige vurdering
For at give en leegelig vurdering
er det vigtigt at have en helt
praecis sygdomsdiagnose, der
kan forteelle om sygdommen er
fremadskridende eller stationaer.
- Ved at kende diagnosen er
det muligt — men heller ikke mere
end muligt — at vurdere om syg-
dommen vil blive forveerret som
folge af en graviditet. Noget helt
preecist eller entydigt kan der
nemlig ikke siges om det. Et an-
det vigtigt punkt er at bestemme
arveligheden for muskelsvindty-
pen. Kun ved en pracis diagno-
se er det muligt at give en vurde-
ring af risikoen for at muskel-
svindtypen kan nedarves. Selv
om der er flere aspekter forbun-
det med at give en udtalelse om

graviditet ber tilrades eller ej, vil
jeg i situationer, hvor en kvindes
sygdom ma formodes at udvikle
sig kraftigt som folge af gravidi-
tet, eller hvor der er store chan-
cer for at sygdommen kan ned-
arves, klart tilrade, at kvinden
ikke bliver gravid, siger Ole
Hein-Sgrensen.

For at vurdere de helbreds-
maessige forudsaetninger for at
gennemfere en graviditet, er det
ngdvendigt at fa foretaget lunge-
medicinske- og hjertemedicin-
ske undersggelser. En graviditet
vil automatisk medfore, at lunge-
funktionen bliver nedsat som fol-
ge af fostret, der presser lunger-
ne sammen. Undersggelsen skal
afgogre om den muskelsvindram-
te kan tale at fa reduceret lunge-
kapaciteten. — Som udgangs-
punkt kan man godt regne med,
at hvis den muskelsvindramte i
forvejen har hoste- og slimpro-
blemer, vil disse gener blive veer-
re under en graviditet. Og det
skal med i den samlede over-
vejelse, siger Ole Hein-Sgren-
sen.

Hjerteundersogelsen skal af-
gore om hjertet kan tale den
ekstra belastning det er at gen-
nemga en graviditet og fodsel.
Mange muskelsvindramte har
nedsat hjertefunktion - tit og
ofte uden at de meerker noget til
det i dagligdagen, siger Ole
Hein-Sgrensen.

Det ngdvendige skon

-Det vil altid veere et skgn, hvad
jeg som lzege i hver enkelt tilfael-
de vil rade en muskelsvindramt
kvinde til. Der er selvfolgelig de
klare tilfeelde, hvor jeg uden tvivl
kan sige, at hjerte- og lunge-
funktionen er sa darlig, at gravi-
ditet absolut ma frarades. Men i
de tilfeelde ved de muskelsvind-
ramte det som regel selv, hvorfor
spergesmalet om graviditet ikke
kommer pa tale. | stort set alle
ande tilfeelde vil der altid veere
en grad af usikkerhed forbundet
med en radgivning. Det er altid
en vanskelig situation at skulle
rade folk i sa vigtig en sag. Hel-
digvis er de leegelig preemisser
blevet meget klarere inden for
de sidste 10-15 ar. Samarbejdet
mellem arvebiologer, hjerte- og
lungespecialister samt laegerne
pa neurologisk afdeling er blevet
udbygget og den moderne medi-
cinske teknologi har gjort, at der
i dag eksistere gode undersgg-

elsesmetoder, der giver et me-
get preecist billede af helbred-
stilstanden. Men det fjerner ikke
det skan, som en laegelig vurde-
ring altid vil bygge pa, siger Ole
Hein-Sgrensen.

Fode pa specialafdeling

Under graviditeten er det vigtigt
at sogrge for at den handicappe-
des legemlige tilstand er opti-
mal, siger Ole Hein-Sgrensen.
Kvinden skal jeevnligt ga til kon-
trol og serge for at vedligeholde
de fysiske funktioner. Bl.a. ved
fysioterapi. (Et omrade som fy-
sioterapeut Birgit Steffensen
udbygger andetsteds)
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- Jeg tilrader altid at fgdslen
finder sted pa Arhus Kommune-
hospital som har en specialafde-
ling (FIJ). Om kvinden skal fode
ved kejsersnit eller fade pa na-
turlig vis bliver kun til dels afgjort
af mig. Hvis jeg skgnner, at hjer-
tefunktionen er sa darlig at det
vil vaere en for stor belastning at
skulle have veer i 12-14 timer
anbefaler jeg kejsersnit. Det
samme geelder hvis fodselsvejen
er for snesever eller at udtalte
kontrakturer i benene ggr det
vanskeligt for kvinden at fgde.
Om kvinden skal have kejsersnit
eller ej afgeres endeligt af fod-
selsleegen som oftest efter rad-
givning af narkoselaegen og fy-
sioterapeuter, siger Ole Hein-
Sprensen.

Tab af funktioner

| de fleste tilfaelde ma man regne
med, at en graviditet og fedsel vil
medfore et vist funktionstab.
Simpelthen fordi der er tale om

sa stor en belastning af hele
kroppen. | nogle tilfaelde vil den
muskelsvindramte veere istand
til at genvinde de tabte funktio-
ner, siger Ole Hein-Sgrensen.

Ole Hein-Sgrensen regner
med, at han i gennemsnit er kon-
takt med en muskelsvindramt
om aret, der gennemforer en
graviditet og fadsel. Det er ikke
store tal, men dog langt flere
end for 20-30 ar siden, hvor det
virkeligt var et saersyn hvis mu-
skelsvindramte blev gravide — og
fadte.

— Forst og fremmest er den be-
handlingsmeessige indsats ble-
vet vaesentligt forbedret de sid-
ste ar-tier. Det betyder at leveal-
deren for mange muskelsvind-
ramte er blevet forlzenget og
livskvaliteten forbedret. Derud-
over er der sket en holdnings-
sendring — bl.a. er handicappede
blevet integreret i samfundet pa
en helt anden made idag hvor
unge handicappede bor i egen
bolig med hjeelp efter »Arhusord-
ningen« imodsaetning til for, hvor
institutionsanbringelse var det
mest almindelige, siger Ole
Hein-Sgrensen.

Positiv overfor kritik

Ole Hein-Sgrensen er oplyst om,
at nogle muskelsvindramte, der
har gennemgaet en graviditet og
fadsel, har rejst kritik af den rad-
givning de har modtaget - savel
fra Arhus Kommunehospital som
fra andre hospitaler i landet. Ole
Hein-Sgrensen understreger at
han hverken ma eller har lyst til
at kommentere enkelte sager,
men at han principielt og reelt
altid er lydhgr overfor konstruk-
tiv kritik.

— Jeg er altid interesseret i at
modtage kritik, der pa konstruk-
tiv vis kan veere med til at eendre
utilffredsstillende forhold. Hvis
mine patienter har noget at kla-
ge over haber jeg blot, at de vil
ringe direkte til mig, sa vi kan fa
diskuteret tingene igennem. Det
mener jeg er den rigtige frem-
gangsmade. Nar laegerne haen-
ges ud i medierne drejer det sig
som regel om enkelt sager, som
vi er afskaret fra at kommente-
rer. Blot kan jeg sige, at kritikken
tit er ensidig og at der ofte er en
reekke ubelyste forhold omkring
sagsforlgbene, der giver et fej-
lagtig billede af de faktiske for-
hold, siger Ole Hein-Sgrensen.

M.M.
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Fysioterapeut Birgit Steffensen. Foto: Kim Klastrup.

God, fysisk form
og fantasi er den
bedste fodselshjaelper

Blandt de mange konkrete fysiologiske forhold omkring graviditet
og fadsler er den klareste morale nok, at bevarelsen eller styrkelsen
af den fysiske form og fantasiens brug til omstilling og indretning af
en ny hverdagssituation hjaelper alle kvinders fadsler. Ogsa kvinder

med muskelsvind.

- For alle gravide kvinder er det
tilradeligt at veere i sa god fysisk
form som muligt. Nogle muskel-
svindramte kvinder har dyrket
svemning under graviditeten,
men hvilke former for motion og
vedligeholdelsestraening, der
kan anbefales, ber afgores i
hvert enkelt tilfeelde. Men den fy-
sioterapeutiske  vedligeholde!-
sestraening ber prioriteres hgit,
ogsa selvom det méaske i perio-
der kan virke uoverskueligt. |
disse tilfeelde kan man undersg-
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ge muligheden for at fa en sa-
kaldt mobil fysioterapeut til at
komme ud i hjemmet et par gan-
ge om ugen for at gveiserne kan
foretages, siger Birgit Steffen-
sen, tidligere fysioterapeut pa
Vejlednings- og Behandlings-
centret, nu pa Muskelsvindfon-
dens Udviklingscenter.

Normal fedsel mulig

Selv om bugmusklerne ikke er
sa steerke som gnsket, kan det
godt lade sig gere at fode nor-

malt. Livmodermunden udvider
sig og livmoderen er i stand til at
»stegde«, saledes at barnet kan
komme ud. Eksempelvis har fle-
re paraplegikere (lam i hele un-
derkroppen) i fiere tilfeelde fodt
normalt. Der er imidlertid flere
faktorer, der spiller ind i en vur-
dering af, om der skal foretages
kejsersnit eller ej. Sterke eller
svage bugmuskler er ikke det af-
gerende, forteeller Birgit Steffen-
sen, der fungerer som en af Mu-
skelsvindfondens vejledere med
hensyn til graviditet og fodsel.

Qvelser og hvilestillinger

- Man ma regne med, at en gra-
viditet og fedsel har nogle fysi-
ske omkostninger. Der gar let
nogle feerdigheder tabt, som det
neesten er umuligt at genvinde.
Men det kan lade sig gere at
nedsaette generne ved de se-
kundeaere falgevirkninger ved at
gore bestemte gvelser under
graviditeten og efter fadslen.

Det er en belastning for ryg-
gen at skulle »sleebe« rundt pa
en mave, der stadig vokser. Den
almindelige made at kompense-
re for denne belastning er at
leegge ryggen tilbage og svaje.
Hos muskelsvindramte, der gar
eller sidder i kerestol, bliver svaj-
et ekstra stort, og hvis man ikke
for og efter fodslen er meget op-
mzerksom pa at gore gvelser og
indtage hvilestillinger for at
modvirke belastningen, kan det
let give rygproblemer.

At ga med korset og veere gra-
vid passer darligt sammen. For-
udsaetningen for at en graviditet
kan gennemferes er derfor, at
ryggen ikke er for skav.

Birgit Steffensen understreger
det vigtige i, at graviditetens
tyngde ikke bliver passiviseren-
de for muskelsvindramte kvin-
der.

- De skal sorge for at vaere sa
bevaegelige som muligt i benene
og baekkenmuskulaturen — ikke
mindst hvis der er gnske om at
fode pa normal vis. Kontrakturer
(stive eller stramme led) kan
give vanskeligheder for mobilite-
ten og dermed for kredslgbet og
det almindelige velvaere.

Det vigtige vejr

Det vigtigste er imidlertid at vejr-
treekningen holdes vedlige. Un-
der graviditeten vil fostret kom-
me til at fylde mere og mere og
dermed give mindre plads til lun-

gerne. Specielt hvis fgdslen skal
forega i narkose, skal lungerne
veere fuldt udfoldede. Der er risi-
ko for, at lungerne kan klappe
sammen under fadslen, hvis lun-
gekapaciteten bliver for darlig
under graviditeten. Iseer ved en
kombination af "allerede eksi-
sterende vanskeligheder med
slim i lungerne og med at treekke
vejret og at hoste. Og sa er det
ngdvendigt at bruge respirator
efter fadslen, forklarer Birgit.

Lungekapaciteten kan i stort
omfang holdes ved lige ved dag-
lig brug af CPAP- og PEP-ma-
skiner under graviditeten. Qvel-
sesprogrammet bgr tilrettelaeg-
ges i samarbejde mellem den lo-
kale fysioterapeut, VB-centret
og leegerne pa det hospital, som
den muskelsvindramte kvinde er
tilknyttet.

Det kan veere ngdvendigt for
muskelsvindramte kvinder at
fade i fuld narkose, hvis laegen

skonner, at kejsersnit er pabudt.
Specielt hvis ryggen er sa skaev,
at det ikke kan lade sig gere at
give rygmarvsbedgvelse. Proble-
met kan veere, at bedovelsen pa

%W

grund af ryggens skeevhed ikke
fordeler sig op og ned i ryg-
marvshulen. Men benyttes der
fuld narkose er risikoen for sam-
menklapning af lungerne starre,
fordi lungernes fimrehar ikke

fungerer normalt, siger Birgit
Steffensen.

— Darligt hjerte er derimod kun
et problem ved ganske fa typer
muskelsvind, blandt andet en-
kelte dystrofier, og det er dren-
ge, der har dem. Derfor er det
naeppe heller et problem i for-
hold til en fogdsel. Kan hjertet
tale at elske, kan det ogsa tale
at fede.

Fodselsforberedelse — og
fantasi

Birgit Steffensen rader gravide
muskelsvindramte kvinder til at
deltage i savel fodselsforbere-
delseskursus som i efterfgdsels-
kurser. — Det er ogsa en god
idé at bruge sin fantasi i forhold
til at arrangere den nye situa-
tion. Forberede bevaegelser og
rutiner og sammen med Hjeelpe-
middelcentralen i god tid serge
for den fysiske indretning.

M.M. & jak

® Arm- og benproteser
® Bandager

® Underlivs-bandager
® Ortopadisk fodtej

RANDERS HOBRO
Ostervold 12 Adelgade 76
06-432147 08-522321

Byens Bandagist

Ortopadisk bandageri og hindskomageri
Husk: De bestemmer selv Deres leverandor:

@ Stotte-korsetter
@® Bryst-proteser
@® Fodindleg

® Brokbandager m.m.

Godkendt leverander til offentlige myndigheder. Hiemmebesog efter aftale.

GRENA SKIVE
Lillegade 31 Bilstrupvej
06-3208 18 07-528377

Gor Deres okonomi lettere
med Budget-Service

Vv' DEN DANSKE BANK
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En, to, mange dromme

Drommelotteriet, som Muskelsvindfonden afholdt sammen med
Scleroseforenigen, er forlaengst overstdet. Resultatet blev et over-
skud langt over forventningen pa 2.6 millioner. Til hver forening.
Med en samlet omsaetning pa 11.1 millioner er det som landslotteri
kun overgaet af kraeftens Bekaeampelse og Rede Kors.

Det reviderede regnskab for
Drommelotteriet blev afleveret
den 31. maj. Det samiede over-
skud pa 5.2 mio. er resultatet af
960.000 solgte lodder. En ud-
trukket og afhentet preemiesum
pa 1.3 mio. og samlede omkost-
ninger ved lotteriets afholdelse
pa 5.9 mio. For et par hundrede
tusinde kroner preemier blev ikke
afhentet, og de udtrukne gevin-
ster pa de ikke solgte lodder til-
faldt de to foreninger.

Det prominente resultat viser,
at der har veeret en gennem-
taenkt og veludfert opleeg pa bor-
det med hensyn til idéindhold,
preemieudvalg, uformning og
markedsforing. lkke nogen selv-
folge. Mange lotterier, nye som
gamle, har langt mindre resultat,
nogle endda underskud.

Drom 2

Muskelsvindfonden og Sclero-
seforeningen besluttede at sme-
de mens drgmmene og markedet
endnu er varmt. Drgm 2 — som vi
kalder det internt - er i luften 21.
august til 18. oktober. Den store
og dyre nyhed er mellemtreek-
ningsgevinsten pa frit-valg ga-
vekort til 1 million. | den endelige
treekning er der frit-valg gave-
kort i tusindvis fra et tusinde til
en million kroner og kontantpree-
mier pa 1 mio. og to gange
250.000. Praemie-regnbuen
krummer sig over en attraktiv
horisont af huse, biler, rejser fra
Jorden Rundt, Orient-expres-
sen, Paris til det hjemlige Dan-
land, rideheste og cykler, legetgj
og hi-fi, sejlbad og skiudstyr.
Vin, mabler, dagligvarer . . .

Katapult pa Bakkens Hvile

Som katapult for at fa Dremme-
lotteriet i luften og i pressen ar-
rangerer Muskelsvindfonden og
Scleroseforeningen en praesen-
tations-cabaret pa Bakkens Hvi-
le, om eftermiddagen den 22.
august. Med venlig assistance
af Jesper Klein pa toppen af de

skra braedder .sammen med et
par af Bakkens faste syngepi-
ger. Den blinde revyforfatter
Gerhard Kaimer har skrevet en
original tekst til eftermiddagen.
Det er forhabentlig i leesende
stund spaendt forngjeligt af.

| foraret 84 udsendte Justits-
ministeriet et nyt bortiodnings-
cirkuleere. Det afskaffede tidlige-
re restriktioner, for eksempel:

- der matte kun udstedes det
antal lodder, der var sandsynlig-
hed for blev solgt

- 20% af indtaegten ved lod-
seddelsalg skulle ga til gevinster

Disse restriktioner var gene-
relt til fordel for de virkelig store
og etablerede lotterier, men en
éngjet” liberalisering af lotteri-
markedet skaber som i andre

MELLEMTRZEKNING
ET FRIT VALG GAVEKORT PA

I:ﬁ T 11
Ei E’ i,_iu.m“

STORSTE FRIT VALG
LOTTERI

N
GEVINSTE FOR 33 MILLKR.

Forsiden af det husstandsomdelte katalog for Dremmelotteriet.
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MALERFORRETNING a.m.b.a.
Grundlagt 1922

Kontor og vaerksted:

FINLANDSGADE 10
8200 ARHUS N
TLF. 16 31 11

o Reparationer
o Blyruder

o Termoruder

o Butiksruder

o Nybygninger og

Kort sagt alt i glarmesterarbejde

hj. Strandvejen/C.A. Olesensgade

KZARBY GLAS

o Autoruder
o Glasi
Tilskarne mal
o Entreprengrmaskiner
o Sandblesning

9000 Aalborg
TIf. (08) 120855

Vognmand Vilhelm BechAis

Dortheasminde - 7171 Uldum - tif. 05-67 81 95

DANSK SLOJDLARERSKOLES

VAERKTOJSHANDEL

Kronprinsesse Sofiesvej 35 . 2000 Kgbenhavn F
Telefon (01) 86 33 13

Inventar og veerktgi til slgjdveerksteder af hgj kvalitet.
Veerktojet er igangsat klar til brug.
Maskiner af alle anerkendte maerker

Tilbud gives pa nyindretning, andring og supplering.

Muskelsvindfondens  medlem-
mer (og venner) kan hjeelpe
Drommelotteriet og sig selv ved
at bestille og udbrede streamers
(til bilbagruder m.v.), klistermaer-
ker, plakater og lodseddelmaga-
siner stykvis eller i kassetter.
Send fglgende antal til under-
tegnede:
____stk. streamers
_ stk. klistermeerker
__ stk. plakater
____stk. lodseddelmagasin
___stk. kassetter
med lodseddel-
magasiner
Navn:

Gade:
By:

Sendes til:
Drgmmelotteriet
Muskelsvindfonden
Vestervang 41
8000 Arhus C
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sammenhasnge i fgrste omgang
kaos. | anden ombaering maske
smult vande for de kapitalsteerke
og dygtige. De store fisk aeder
de sma fisk. Som trediestorste
landslotteri har Drgmmelotteriet
neeppe teenkt sig at blive en lille
fisk.

- | august maned, hvor Drgm-
melotteri nummer to udkommer,
er der alene tre andre lotterier
pa gaden, forteeller journalist
Marianne Frederiksen fra Mu-
skelsvindfonden. Sammen med
projektmedarbejder Jgrgen We-
stergaard udformer og markeds-
forer hun Drgmmelotteriet, mens
Scleroseforeningen administre-
rer gevinstudlevering og giro-
siden. — | hele 1986 har vi kend-
skab til 30 landslotterier pa nu-
veerende tidspunkt. Og markedet
har maske beerekraft til under
halvdelen.

For enhver smag

-~ Responsen pa vores forste lot-
teri viser, at vores overvejelser
har veeret rigtige. Vi ville sikre
enhver smag i form af et bredt
udbud og valgfrihed af kvalitets-
gevinster. Som eksempel kan

jeg naevne, at flere lotterier karer
med »tvungne« gevinster fra Pe-
ter Aschenfeldts bogklub, mens
vi sammen med dansk Boghand-
lerforening bortlodder gavekort
til samtlige boghandiere i Dan-
mark. Det giver et helt frit valg.
Og vinderne ender ikke i et eller
andet bogkiubskartotek.

- Det nye cirkulaere giver for
mange lotterier, og for darlige
okonomiske resultater. Her er
det vigtigste at lave det bedste
produkt. Justitsministeriet kig-
ger for tiden pa cirkulseret blandt
andet i forbindelse med tanker-
ne om et Stats-lotto. Indferelsen
af Stats-lotto vil betyde degden
for mange af de nuveerende lot-
terier. Men pa hele markedet ma
man ogsa inkludere ugepres-
sens lotterier og indtjening og
fordeling af Tipsmidlerne og et
eventuelt kommende Stats-iotto.

Om Drommelotteriet fortsaetter
afheenger naturligvis af resulta-
tet for Drom 2, men vi har et godt
samarbejde med Sclerosefor-
eningen og regner med det bed-
ste.

jak

11 familier pa sommerferieophold
ved Tollose

LIONs Club, Brgnshgj, har via
Muskelsvindfonden veeret veert
ved et sommerophold i ugen
7.-12. juli d.a. | de dejligste om-
givelser i de »Midt-sjeellandske
Alper« har bgrn og voksne haft
en masse oplevelser sammen.

Indkvarteringen fandt sted pa
en sadan made, at hver familie
disponerede over et verelse
med eget bad og toilet. Maden
blev tilberedt af professionelle i
stedets kagkken og var saledes i
gode heaender.

Dermed var der skabt det
bedst grundlag for en dejlig fe-
rieuge med god tid til bernene og
hinanden. Udenomsarealerne er
som bekendt velegnede for ko-
restolsbrugere, sa alle kunne
komme vidt omkring, og man
fandt hurtigt hinanden i gode
lege - handicappede og ikke-
handicappede sammen.

Aktiviteten pa lejren
LIONs havde arrangeret flere
feelles aktiviteter:

Lejren havde besgg af 4 re-
preesentanter fra Holbaek politi -

nemlig 2 hundefarere med deres
dejlige hunde. De viste gennem
et spaendende program de evner
hundene besad. At de samtidig
var gode til at forteelle bgrn og
voksne om det de sa, gjorde ikke
oplevelsen mindre god.

Torsdag var alle pa en feelles
udflugt pr. bus til Zoologisk Have
i Kebenhavn. Vejret holdt og
dermed var grundlaget skabt for
en god dag blandt spaendende
dyr.

Terreenlob

Der var ogsa tid til skaegt ter-
reenlgb arrangeret af de sterre
barn. Husenes beboere blev sat-
te pa skaegge prover — meget
varrieret og udlagt til Huels-
bjerggards smukke omgivelser.
Opholdets starste betydning var
de mange kontaker mellem for-
&ldrene. Mange emner blev be-
rort: Hjeelpmidler, boligindret-
ning, stgtteordninger, bilsager,
behandlingsformer, kommuner-
nes serviceniveau o.m.a. Et sa-
dant ophold giver de deltagende
familieren lejlighed til at gse af

egne erfaringer — gode som dar-
lige, og fa dem vendt sammen
med de mennesker, som har den
starste baggrund til at hjeelpe -
nemlig dem i samme situation.

Fra samtlige deltageres vegne
skal der herigennem lyde en
varm tak til LIONs Club, Brons-
hgj, som stod som den glade gi-
ver og arranggr af et godt arran-
gement.

LIONs Club har vist forstaelse
for det behov som familier med
handicappede medlemmer har:
Lejlighed til at medes i rare om-
givelser med tid til sig selv og
hinanden.

Til andre familier kan man kun
sige: Meld jer, safrem tilbuddet
matte komme endnu engang!

Fra en deltager
Poul Erik Lou

Deltagerne pa Huelsbjerggard-lejren.
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Ny engelsk bornekorestol

A= A

Danskerne er ikke de eneste der
kan. Pa Herningmessen prae-
senterede firmaet Erik Spanow
en ny engelsk el-kgrestol til
born, der som sazerkende har, at
seedet kan kares helt ned i gulv-
hgjde og haeves 55 cm. i vejret.
Stolen med Navnet Turbo
Freedom er udviklet af ingenig-
ren Dan Everad, der i leengere tid
havde vaeret irriteret over, at

Turbo Freedom — en ny barnekarestol.

hans handicappede datter ikke
fik ordentlige udfoldelsesmulig-
heder i sin elektriske kgrestol.
Farst og fremmest at datteren
Ruth ikke kunne lege med sine
jeevnaldrende kammerater pa
gulvet.

Det har taget fem ar at udvikle
karestolen, og under hele perio-
den har datteren Ruth vaeret
»testpilot«. | dag kerer der ca.

100 stole rundt i England.

Fra importgrens side fremhae-
ves bl.a.:

— Sazedet kan tages af og er-
stattes af et stastativ som mulig-
gor, at barnet kan kgre i stolen
staende.

— De store forhjul pa stolen
kan .udskiftes uden brug af
veerktgj, saledes at man kan
skifte'mellem inde- og udehjul.

- Stolen er terreengaende og
kan bl.a. klare kantsten op til 10
cm.

— Styringen er elektronisk og
programerbar. Der findes 8 for-
skellige styringsprogrammer,
der nemt kan udveksles. Hver
styring giver forskellig accelra-
tion og hastighed og kan sale-
des tilpasses barnets funktions-
niveau.

Stolen kan leveres i rad, gul,
bla eller grgn. Standardmodellen
koster: kr. 49.500,- Af ekstraud-
styr kan bl.a. neevnes: stastativ
kr. 4950,- samt ekstra saet hjul
ude/inde: kr. 1220,-

Materiale om Turbo Freedom
kan rekvireres hos:

Erik Spanow ApS

Christianshusvej 6

2970 Hgrsholm

tif. 0286 11 Ot

MM.

Teleflex — den tradlase telefon.

En tradlos
telefon

TeleFlex kalder Jydsk Telefon
sin nye tradlgse telefon. En tele-
fon, der ger brugeren uafhaengig
af lange forleengerledninger og
forgaeves telefonopkald. En tele-
fon, som muligvis kan vaere af in-
teresse for mennesker med mu-
skelsvind.

TeleFlex bestar af en base-
enhed, som skal installeres pa
en fast position sammen med en
almindelig telefon, samt selve
»telefonrgret«, der er tradlgst og
beerbart. Udendgrs har »rgret«
en radius pa 200 m. og inden- p
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dors 50 m. Hvis man bevager
sig udenfor TeleFlexs aktionsra-
dius advarer telefonen med et
bestemt signal.

»Telefonrgret« har indbygge-
de taster og kan saledes benyt-
tes som en almindelig telefon.
Den indbyggede hukommelse
kan huske det sidste opkaldte
telefonnummer samt op til 10
indkodede numrer.

» Telefonrgret« vejer 480 gram
og kan evt. beeres i en livrem.
Nar »Reret« laegges i base-en-
heden oplades den automatisk.
Pa en fuld opladning er der mel-
lem 30-45 min. effektiv taletid.

Inge-Lise Dahl fra Silkeborg
har haft TeleFlex-systemet i

nogle maneder og er veeldig til-
freds med systemet.

— Hvis jeg gar i haven, er det
nzesten umuligt for mig at na ind
i huset for at tage telefonen. Ef-
ter jeg har faet TeleFiex slipper
jeg for at styrte afsted for at tage
en telefon, hvor der som regel
alligevel ikke er nogen pa linien,
nar jeg endelig nar frem. Derud-
over giver telefonen mig en tryg-
hed for, at jeg altid kan fa fat i
hjeelp, hvis jeg skulle falde. Jeg
har provet at ligge adskillige ti-
mer hjaelpelgs pa et gulv - og det
er ikke ret sjovt, siger inge-Lise
Dahl.

Eneste minus er, at »telefon-
rgret« godt kan veere lidt tungt at

ga rundt med en hel dag. Men
hvis man sidder i korestol slip-
per man for problemet. Her kan
man jo blot installere telefonen
pa stolen, siger Inge-Lise Dahl.

TeleFlex kan enten kgbes for
en pris af: 5.975,- kr. Eller syste-
met kan lejres for en instala-
tionspris pa kr. 2.500,- kr. og en
kvartalsafgift pa 345,- kr. Hvis
man velger at kgbe systemet
folger der ingen gratis service
med i kgbet.

Jydsk Telefon

Sletvej 2

Arhus

tif. 06 29 11 22

M.M.

Nyt og Noter

Vind fremtiden

Vind fremtiden er titlen pa en
konkurrence for unge udskrevet
af Mediecentret for unge i Arhus.
Formalet med konkurrencen er
at fa synliggjort unges ideer og
tanker om fremtiden og pa den
made forhabentligt vaere med til
at praege debatten om fremtiden.

Fremtiden har Mediecentret
sat til ar 2000. Det magiske ar-
tusindeskifte, hvor unge, der
deltager i konkurrencen vil veere
mellem 25 og 39 ar.

Der er kun to betingelser for at
deltage. For det fgrste skal man
veere mellem 11 og 25 ar. For det
andet ma man ikke have arbej-
det professionelt med mediet i
den konkurrence, man deltager i.

»Mediecentret for unge« ha-
ber flest mulige unge med for-
skellige erfaringer og livsbetin-
gelser vil deltage i konkurrence
og haber derfor meget at se ind-
laeg fra handicappede unge.

| Vind fremtiden kan man veel-
ge mellem otte forskellige ud-
tryksformer: fotoreprotage, no-
velle, . radiotegneserie, plakat,
tegneserie, video, artikel og digt.
Der er forskellige tidsfrister af-
heengigt af hvilken udtryksform,
man veelger. Deadline for novel-
len er 1. oktober 1986 og for ra-
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diotegneserien 1. november
1986.

Hvis du er mellem 11 og 25 ar
og har lyst til at prove kraefter

med en at de naevnte udtryksfor-

mer, s& henvend dig til:
Mediecentret for unge
Lille Torv 4
8000 Arhus C.
tif. 06 18 47 06

Nyt og Noter

Modetgj til handicappede

Handicappede bgrn og unge har
sveert ved at kgbe smart og mo-
derigtigt tgj, der sidder som det
skal, og samtidig er let at fa af
og pa.

Saledes introducere firmaet
FLIPPER WEAR sig selv. Et firma
der har specialiseret sig i at de-
signe og sy tgj til handicappede.
Firmaet har egen systue og re-
klamere med individuel tilpas-
ning af deres produkter. Som
speciale har firmaet: joggingtgj,
nattgj og treeningsdragter.

Designere og seelgere kommer
gerne ud til de enkelte institu-
tioner, skoler m.m. og viser de-
res kollektioner frem, ligesom
man. som privatperson kan fa
besgg af en repraesentant fra fir-
maet. Yderligere kontakt: FLIP-
PER WEAR, Skovbrynet 60,
9330 Dronninglund. tif.
08 84 33 04.

Modelbolig opstilles i telt

En specialdesignet modelbolig
for zeldre og handicappede kan
indtil udgangen af september
beses i Holbaek. Modelboligen,
der er udfert af LEJERBO, er op-
stillet i et telt.

Formalet er, at vise hvordan
man i dag er istand til at bygge
velegnede boliger til aeldre og
handicappede m.h.p. at opret-
holde en tilveerelse i eget hjem.
Modelboligen er opfert efter de

sidste nye erfaringer pa omra-
det, og den viser i mindste detal-
je, hvordan en sadan bolig kan
indrette.

Teltet med modelboligen er
opstillet pa adressen: Spanne-
bek 16, 4300 Holbaek, tif.
03 43 29 28. Efter opstillingen i
Holbaek skal modelboligen vises
ved forskellige andre arrange-
menter rundt i landet.

SAHVA
udvider

Samfundet og Hijemmet af Van-
fore — bedre kendt under navnet
SAHVA - har indviet et nyt spe-
cialveerksted for handicapbiler.
Ca. 400* er de nye lokaler, og
med en opnormering af persona-
let regner firmaet med at kunne
yde' en bedre og mere effektiv
service overfor deres kunder, si-
ger ingenigr Henning Andersen.

Veerkstedet beskeeftiger sig
med alt fra udvikling og kon-
struktion til produktion og mon-
tering af udstyr til biler, som skal
kores af handicappede eller be-
nyttes til befordring af handicap-
pede passagerer.

Henning Andersen haber og
regner med, at udvidelsen vil
mindske den venteliste pa SAH-
VAs ydeiser, der har veeret indtil
nu, ligesom firmaet vil kunne pa-
tage sig nye og andre opgaver.
Eksempelvis vil SAHVA fremover
veere istand til at sende produk-
ter ud af huset, saledes af han-
dicappede bilister uden for Kg-
benhavn ikke behgver at tran-
sportere bilen til hovedstaden
for at fa lavet relative simple om-
bygninger.

De nye lokaler findes: Borg-
mester Christiansens Gade 55,
2450 Kgbenhavn SV, lf.
01 29 39 49.

Ta El til hjeelp

Det kan vaere sveert at fa et
overblik over hvilke elektriske
husholdningsmaskiner og
-apparater, der findes pa marke-
det, og i hvilket omfang man som
handicappet kan have gleede af
disse maskiner. For at rade lidt
bod pa denne mangel har El-
selskabet NESA udarbejdet et
mindre katalog over de mest
geengse typer apparater og ma-
skiner.

Pjecen TA" EL TIL HJELP er
udarbejdet af EL-Selskabernes
husholdningskonsuienter med
behgrig stette fra Nordjyllands
Amts Hjaelpemiddelcentral. Pa
16 sider gennemgas maskiner
som: el-ovne, strygejern, rorma-
skiner, kartoffelskraellemaskiner,
stovsugere m.v. Endvidere er
pjecen forsynet med generelle
retningslinier for elektriske in-
stallationer samt en adresseliste

over hjelpemiddelcentralerne
og EL-selskaberne.

Pjecen synes dog meget ge-
nerel og kan ikke benyttes som
»indkgbsguide«, men kan tjene
som en slags introduktion over
de mest almindelige produkter
pa markedet. Pjecen er gratis og
kan rekvireres hos: NESA,
Strandvejen 102, 1123 Kgben-
havn K. tif. 016241 41, (Eller
hos neermeste EL-selskab).
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EDB-uddannelse for handlcappede

Det Internationale Handicap-
idreetscenter i Ranum kan fra ef-
teraret 1986 tilbyde handicap-
pede efteruddannelsestilbud
som EDB-assistenter.

Formalet er, at afhjeelpe den
relative svage position handi-
cappede har pa arbejdsmarke-
det ved at tilbyde 1. og 2. arige
EDB-uddannelser. Uddannelser-
ne henvender sig til personer i
alderen 20-40 ar med en er-
hvervsorienteret — eller gymna-
sie uddannelse.

Den 1-arige uddannelse be-
star bl.a. af: Datamatisk sam-
fundsleere, organisation, regn-
skabslaere og driftsgkonomi,
grundleeggende datamatik, sym-
bolsk maskinsprog m.v. Kurset
er i alt pa 1400 timer, og som
adgangsbetingelse kreeves: Stu-
dentereksamen, hgjere handels-
eksamen eller hgjere forbered-
elseseksamen.

Den 2-arige uddannelse ind-
holder bl.a. matematik, fysik, en-
gelsk, »datamaten« og symbol-
sprog, organisation, operativsy-
stemer kgrselsplanleegning m.v.
Kurset er ialt pa 2800 timer. Ad-
gangsbetingelser er: den er-
hvervsfaglige grunduddannelse
inden for handels- og kontorom-

radet med engelsk pa hgjeste
niveau eller gennemfgrelse af en
anden erhvervsfaglig grundud-
dannelse.

Undervisningen afvikles af Da-
tahgjskolen i Ranum i samarbej-
de med EDB-assistentuddannel-
sen i Aalborg. Under kurset vil
kursisterne bo pa nyoprettede

kollegieboliger, der alle er han-
dicapvenligt indrettede. Der er
mulighed for at gere brug af
idreetscentrets andre faciliteter.

Interesserede kan rekvirere
oplysninger hos: Det Internatio-
nale Handicapidraetscenter i Ra-
num, Seminarievej 21,9681 Ra-
num, tif. 08 67 70 85.

Tryksar

Hvordan undgar man tryksar, og
hvilke hjeelpemidler kan man
som korestolsbruger med held
benytte for at undga smertefulde
gener? Det er nogle af spergs-
malene, som Arhus Amts hjeel-
pemiddelcentral har sat sig for
at besvare.

Forst i oktober afholder hjael-
pemiddelcentralen fem endages
kurser med overskriften »tryk-
sarsforebyggende  hjaelpemid-
ler«. Kurserne henvender sig
ferst og femmest tjl personalre-
preesentanter fra Arhus amt og
de gstjyske kommuner.

| forbindelse med kurserne af-
holdes der en udstilling, hvor de
forskellige hjeelpemidler kan ta-
ges i gjesyn og hvor det er mu-
ligt at fa rad og vejledning. Ud-

stillingen, der er aben for alle,
finder sted 9. og 10. oktober pa
hjeelpemiddelcentralen.

Neermere oplysninger om kur-
set og udstillingen:

Hjeelpemiddeltjenesten
Arhus Amtskommune
Chr. Xs vej 104

8260 Viby

tif. 06 11 04 22

Gratis ledsager

pa rejser

Arhus kommunes Handicaprad
har foreslaet Socialminister
Mimi Stilling Jacobsen at alle
personer med sveere handicaps
skal have mulighed for at fa en
gratis ledsager med, nar de rej-
ser med busser, tog, feerger og
fly. Ordningen skal veere pa
samme vilkar, som DSB tilbyder
blinde i dag. De kan rejse pa en

med

billets pris, hvis de har en ledsa-
ger eller en fgrehund med. Og
for halv pris, hvis de rejser ale-
ne.

| folge Arhus Handicaprad er
save! Socialministeren som Tra-
fikminister Arne Melchior positiv
overfor forslaget men vil dog
ikke umiddelbart love sendringer
pa omradet.
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Litografier og plakater til salg

Handicapinformation 86 - der
var en reekke handicaporganisa-
tioners seerudstillingen i forbin-
delse med Forsorgsmessen i
Herning, blev en publikumsmaes-
sig succes. Det er John Mgller
fra Landsforeningen Evnesva-
ges Vel, der var en af hoved-
kraefterne bag arrangementet
ikke i tvivl om. Men den gkono-
miske side af sagen er knap sa
flaterende.

Salget af en reekke litografier
og plakater, der til dels skulle fi-
nanciere udstillingen, er ikke
gaet sa godt som ventet. Derfor
opfordrer John Maller sa mange
som muligt til at erhverve male-
ren, professor Mogens Andre-
sens- billede, der var udstillin-
gens logo.

Plakaten koster u/ramme kr.
25,-

Muskelsvindfondens stand pa »Handicapinformation 86«. Foto: Mogens Laier.

Litografiet, der er singeret, ko-
ster u/ ramme kr. 950,-

Interesserede kan henvende
sig til: Landsforeningens Evne-

svages Vel, Vester Voldgade 96,
1552 Kgbenhavn Vv, tif.
0114 97 93.

Overenskomstmaessig
betaling af hjeelper

Der mangler retningslinier for
hvilken betaling de enkelte kom-
muner vil yde til de hjeelpere, der
er ansat efter Bistandslovens
paragraf 48 stk. 3. - den sakald-
te Arhusordning. Derfor har VS
forespurgt socialminister Mimi
Stilling Jacobsen hvad hun me-
ner om spgrgsmaélet.

| sit svar siger Socialministe-
ren, at hun vil anbefale kommu-

nerne at benytte de takster som
geelder i overenskomsten med
Husligt Arbejderforbund. Dette
er forgvrigt via Socialstyrelsen
meddelt samtlige kommuner.
Endvidere bebudede Socialmini-
steren, at der vil blive iveerksat
en undersoggelse af lgnniveauet i
de kommuner, der benytter sig
af »Arhusordningen«.

Hospitalerne og

de fysisk handicappede

Er hospitalerne indrettet til at
kunne give sveert fysisk handi-
cappede den rigtige behandling,
er der brug for specielle behand-
lingscentrer og hvordan sikre
man at den »nye« medicinske
teknologi bruges rigtig?

Det er nogle af de spgrgsmal
som vil blive sat til debat lgrdag
d. 27. september pa Rigshospi-

talet, hvor en gruppe medicin-
studerende har arrangeret en
haring over emnet: Handicappe-
des erfaringer i behandlingssy-
stemet. Til hgringen er indbudt
en reekke politikere, leeger, han-
dicappede m.v.

Selv om hgringen fgrst og
fremmest henvender sig til lee-
ger, sygeplejersker, sygehjeelpe-

De svageste
I Danmark

Socialminister Mimi Stilling Ja-
cobsen vil have undersagt, hvem
der er de svageste i Danmark og
har derfor sat penge af til en un-
dersggelse, der skal belyse
hvordan goderne i dag er fordelt.
| de seneste ar er der opstaet
en fattigdomsdebat, men der
mangler preecise oplysninger
om, hvem der er de svageste el-
ler mest udsatte grupper, og
hvilken indsats der geres for at
hjzlpe netop dem. Derfor denne
undersggelse, som Socialforsk-
ningsinstituttet skal gennemfo-
re, skriver Socialministeren i en
pressemeddelelse.

re, socialradgivere og socialpee-
dagoger, understreger initiativ-
tagerne, at alle interesserede er
velkommen. Naermere oplysnin-
ger om heringen kan fas hos:

Naomi Henius, Jagtvej 215b,,
2100 Kbh. @., tIf. 01 29 17 27

Olav Larsen, Jsterbrogade
119, 2100 Kgbenhavn @., tlf.
01185128
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Mini-tombola

Sa skal vi til det igen. Sekreta-
riatet har bestilt et stort antal
mini-tombola, som vi gerne vil
have medlemmerne til at hjelpe
med at placere rundt omkring i
de lokale forretninger. At mini-
tombola er en indbringende - og
forholdsvis nem made at samle
penge ind pa, viser det faktum,
at mini-tombola sidste indbragte
160.000 kr.

Mini-tombolaen skal helst pla-
ceres hos sa mange lokale kob-
maend, tankstationer og andre
handlende som muligt. Kassen
indeholder 1000 fastsiddende
lodder a 2 kr. pr. stk., og kunder-
ne har mulighed for at vinde ga-
vekort til den forretning, hvor
Mini-tombolaen er opstillet. Nar
Mini-tombolaen forst er opstillet,
efter aftale med forretningen,
»passer« den sa at sige sig selv.
Farst nar spilleperioden er udlg-
bet foretages den endelige
afregning med forretningsinde-
haveren, der forhabentlig har
faet lidt gleede af spillet iform at
en gget omsaetning.

Pa nuvaerende tidspunkt skui-
le medlemmerne have modtaget
et brev med naermere instrukser
om Mini-tombolaen. Skulle du
mod forventning ikke have mod-
taget brevet, og du er interesse-
ret i at »afsaette« et eller flere
Mini-tombolaer, bedes du kon-
takte Jan Greve pa Muskel-
svindfonden.

Bofaellesskab

HEJ .. Hvis du ogsa vil realisere
et onske om at flytte i egen bo-
lig/bofaellesskab. - Men blot
mangler kontakt til en anden fy-
sisk handicappet ung pige, der
har et lignende behov for daglig
udefra kommende hjeelp.

. 8a ring eller skriv hurtigst

Lsvit-
M“"“mms

: TOMBOLA

A / 8000ARHusc

a-v_,__"

MUSKELSVINDFONDEN S

MUSKELSVINDFONDEN

Endnu en tombolavogn til Muskelsvindfonden — sa nu rader foreningen over to
stk. Den ene varetages af Peder Pedersen, Kolding — den anden af Knud Jensen,
Hobro. Ifolge de to tombolabestyrere er det stadig muligt at fa en faerdigpakket
tombola til byen — er du interesseret, sa kontakt en af de to. Navn og adresse bag
i tidsskriftet.

muligt. Kort fortalt er jeg en 28
arig spastiker med interesse for
bl.a. kirkeligt ungdomsarbejde,
handicap-idreet, musik, div. lokal
radio arbejde, HF studier m.m.

Med venlig hilsen

Lis Limborg

Karlsgardsvej 17

3000 Helsingor

tif. 0219 91 86

ALS

Jeg er ramt af Amyotrofisk Late-
ral Sclerose (ALS), hvor jeg kon-

stant har smerter i arme og ben.
Min leege siger, at sygdommen
ikke skulle give smerter. Jeg
kunne godt teenke mig at hgre,
om jeg har lidelsesfeller.

Jeg er 68 ar og har veeret syg
de sidste 6 ar. Jeg har ladet mig
forteelle, at der kun er 100 men-
nesker i Danmark, der har den
sygdom. Jeg vil godt i kontakt
med andre der har ALS.

Hilsen

Erna Sonne
Norgardsvej 18 F
2800 Lyngby

TIif. 02-87 49 11

Svebglle Mini & Liftbusser

Hejvangen 35 . 4470 Svebglle . Tif. 03-49 32 38

4,12, 20, 41, 54 pers. vogne. Liftvogne fra 1-20 korestole.
Nu ogsa busser med video og toilet.
Tilbud pa selskabsture.

De lzegger vaegt pa kvaliteten
og vi leegger kvaliteten pa veegten

Slagtermester Poul Poulsen
Adelgade 74-76 . 5400 Bogense
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Saml brugte frimaerker

Gamle, brugte frimaerker kan bili-
ve til penge. | mange ar har Mu-
skelsvindfonden samlet brugte
frimeerker - bade inden- og
udenlandske ~ for at saelge dem
og bruge pengene til Muskel-
svindfondens arbejde. Vi modta-
ger gerne frimeerker hver dag, sa
I kan godt finde saksene frem.

Men husk:

Meerket klippes med en saks

af den fingernemme slags.

Der skal ogsa veer’ en kant

pa en centimeter rundt.

Klip og klip og klip og gem!

Muskelsvindfonden har brug
for dem.

Lokal- og interessegrupper

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af falgende personer:

Lokalgrupper

Kolding:

Peder Pedersen,

Almindingen 16, 6000 Kolding
tif. 05-52 89 68

Arhus:

Hanne Sgrensen,

Ristrupvej 5, Mglballe, 8382 Hinnerup
tIf. 06-98 82 36

Esbjerg

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tif. 05-12 52 69

Frederiksveerk:
Britta Pedersen,
Hilleredvej 114b, 3300 Frederiksveerk
tif. 02-1218 38

Kebenhavn:

Tina Kirkegaard,

Hvidovregards Allé 23 F, 2650 Hvidovre
tif. 01-49 7575

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sendergade 71A, 9320 Hjallerup
tif. 08-28 19 91

Naestved:

Familien Harpsoe,

Banetoften 15, 4700 Naestved
tif. 03-73 29 25

Fladsa:

Karen Henriksen,

Sterlingevej 24, Sterlinge, 4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68

Lolland:

Finn Laursen,

Abild Allé 9, 4900 Nakskov
tif. 03-92 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved, 4840 Nr. Alslev
tif. 03-84 60 66

Ungdomsgruppen

Koordinator

Flemming Larsen, .
Rosengade 38a st.tv., 8000 Arhus C.
tif. 06-1371 63

Dstjylland:

Jan Sgrensen, .
Sandkasvej 120, 8210 Arhus V.
tif. 06-15 23 40

Roskilde:

Bo Kristensen,

Parkveenget 15 st. m.f., 4000 Roskilde
tif. 02-36 98 38

Sjeaelland:

Tina Kirkegaard,

Hvidovergards Allé 23, 2650 Hvidovre
tif. 01-497575

Sjeelland:

Liselotte Bundgard,

Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Rgdovre
tif. 01-41 29 67

Nordsjaelland:

Lene Maj Pedersen,

Frederikshave 22, st.th., 3400 Hillergd
tlf. 02-26 76 09

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01-5112 92

Kgbenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kgbenhavn @.
tif. 01-26 38 42

Fyn:
Birte Malling Nielsen,

Voksengruppen

Fyn

Jorgen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tif. 09-76 1417

Jylland

Jens Sohn Christensen,
Stensagervej 14, 8260 Viby J
tif. 06-14 05 40

Ingelise Dahl,
Sorthaervej 16, Sejs, 8600 Silkeborg
tif. 06-84 69 49

Sjeelland

Frank Steffensen,
Gadekeaervej 28, 2500 Valby
tif. 01-16 85 41

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 01-16 85 41

Foraeldregruppen
Fyn
Annette Thomsen,

Lovsangervaenget 10, 5210 Odense NV

tif. 09-16 22 09

Sjeelland vest

Bent og Anne Knudsen
Laerkevej 36, 4000 Roskilde
tif. 02-36 39 28

Jylland

Eva Korsgard

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tIf. 07-42 52 53

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inger Nielsen,

Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
tlif. 03-56 19 49

Resten af landet:
Knud Jensen,

Greevlingelokken 36d, 5210 Odense NV Ormhgijen 4, Dgstrup, 8500 Hobro.

tlif. 09-94 35 27

tif. 08-5571 86

SPILMEDII ...

DANMARKS STORSTE
FRIT-VALG LOTTERI
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Reception
for nyt telt

Sa stod det der endeligt. Nord-
europas storste telt — resultatet
af et gkonomisk og praktisk
samarbejde mellem Tuborg,
Roskildefonden og Muskelsvind-
fonden. Teltet, der maler 60x80
m. — ca. samme storrelse som en
velvoksen fodboldbane - blev
indviet ved en opstilling pa
»Femgren« pd Amager ved Kg-
benhavn. Bl.a. ved koncerten
Rock mod Apartheid.

Qverst ses Marius Byriel, Mu-
skelsvindfonden, Bjorn Kars-
holdt, Tuborg, Leif Skov, Roskil-
defonden, samt Evald Krog, Mu-
skelsvindfonden. Nederst mod-
tager Marius Byriel en buket
blomster fra borgmester Gunna
Starch - smilet forteeller vel alt.
Foto: Ann Malmgren, 2. maj.
Foto & Arkiv.




