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Kontor-Nyt

Der er sket en del udskiftninger af personalet pa
sekretariatet og VB-centret siden sidste nummer
af »Nyt fra Muskelsvindfonden«.

Pa sekretariatet har vi taget afsked med vor over-
satter og tidligere regnskabsmand Peter
West-Nielsen og vor lokalgruppemand Poul Mol-
gaard. Til gengeeld har vi faet endnu en militeer-
naegter — Vagn Jensen, som har overtaget jobbet
som lokalgruppemand. Niels Hojklint rejste ons-
dag fer paske, og samme dag ankom Leif Elsborg
Andersen, som vil overtage Niels Hojklints ar-
bejdsomrade — det internationale samarbejde.
VB-Centrets socialradgiverpraktikant Mogens
Bidstrup har afsluttet sin praktikanttid og forladt
kontoret.

Ingerlise Dahi er blevet tilknyttet VB-Centret som

sekreteer 2—-3 dage om ugen.
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Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

Vi er kommet godt i gang med 1977. Masser af
energi og opfindsomhed har veaeret kendeteg-
nende for arbejdet i det nye &r, hvor vi skal na en
lang reekke mal. Gryden er i kog, og det ser ud til
at vi rent skonomisk kan na et godt stykke lzenge-
re i ar, hvis vi vel at maerke holder det samme
tempo, som vi arbejder i nu.

En stor begivenhed for Fonden var naturligt det
officielle startskud af vores Vejlednings- og Be-
handlingscenter. Centret og sekretariatet, som
ligger i forleengelse af hinanden, var fyldt med
mennesker, da amtsborgmester Svane Hansen
forestod abningen.

Det interessante i dag er, at der er en konstant
vaekst i antallet af henvendelser til Centret. Efter-

spargslen er langt sterre, end vi havde forudset.
Dette er kun en bekrzeftelse pa, at Center-ideen
er rigtig, men samtidig en understregning af, at
samfundets indsats p4 muskelsvindomradet har
veeret utilstraekkelig, hvad jeg ikke bebrejder no-
gen. Vi ma selv som forbrugere bane vejen og
vise, hvor problemerne ligger. '

Vi har en venteliste pa Centret, og medarbejderne
arbejder ihaerdigt for at betjene kunderne s& hur-
tigt som muligt. Det nzeste der ma ske er, at vi
skal have lgst spargsmalet om den fremtidige
okonomiske drift af Centret. Vi arbejder med
konkrete planer herom, og det er mit hab, at dette
spergsmal bliver afklaret i lgbet af 1977.

Kunstudstilling 77, Arhus

Man har blandt flere billedkunstnere undret sig en
del over, at velgarenhedsorganisationer sa ofte
henvender sig til netop denne skonomisk darligt
stillede gruppe i samfundet. Kunstnerne sporger,
hvorfor beder man ikke firmaer, der salger brug-
sting, om at skaenke noget til en auktion?

Tekst: Carl-Otto Gotzsche
Foto: Seren Hagen

Disse rimelige synspunkter kendte vi pa forhand.
Alligevel skrev vi til 800 kunstnere og opfordrede
dem til at tilsende os et eller flere kunstveerker. Og
som sa ofte fer hjalp en darligt stillet samfunds-
gruppe en anden.

| perioden 10.—13. marts kunne vi derfor fremvise

Erling Holmlund viser her Finn Hjernges plakat til rAdmand Thorkild Simonsen, Grethe Funch fra
Kunstbygning og Evald Krog. Bemaerk Herbert Semoys store kultegning.




260 kunstvaerker i Arhus kunstbygning. Den me-
get varierede udstilling praesenterede sig meget
nydeligt efter et omhyggeligt ophangningsarbej-
de ledet af Mogens Egholm, Sinne Evensen og
Bjern Bendstrup. Udstillingen blev &bnet af rad-
mand Thorkild Simonsen, der i sin dbningstale
bl.a. sagde, at kommunen med glaede udiante
Kunstbygningen til Muskelsvindfonden og ville
gere det igen i fremtiden. Besaget pa dbningsda-
genvarfintogligeledes de folgende dage. lalt blev
udstillingen set af 1300 mennesker. Finn Hjernge,
der bl.a. er kendt for sine smukke plakater, havde
tegnet en plakat specielt til lejligheden. Alle var
meget begejstrede for plakaten, hvis hovedmotiv
ogsa er meget velegnet til fremtidige arrangemen-
ter.

Sendag kl. 14 var fastsat som starttidspunkt for
det store auktionsslag. Spandingen var stor: ville
der komme nogen, ville de kebe noget, ville aukti-
onen veere feerdig for midnat?

Der kom nogen (der kom endog mange), de kabte
noget (for over 40.000,-), og auktionen varede kun
3 timer. En munter eftermiddag, hvis glidende for-
lab forst og fremmest skyldtes den uovertrufne

Et udsnit af auktionslokalet — bemaerk de mange mennesker.
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Travihed i indpakningsafdelingen — Poul Jensen
og Bue Andersen.

auktionsleder Irs. Hugo Jespersen. Luften var til
tider tyk af tal, rag og morsomme replikker.
Mange kabte noget, og nogle kabte meget. Til den
sidste gruppe horte Arhus Kommune, som erhver-
vede kunst for over 5000,- kr. Ingen ville have set
skaevt til repraesentanter for andre kommuner el-
ler offentlige instanser.

En del af de dyrere kunstveerker blev ikke solgt,
men flere af disse ting er efter auktionen blevet
overdraget Muskelsvindfonden af kunstnerne til
senere salg.

Auktionens hejdepunkt indtraf, da sidste billede
skulle under hammeren. Billedet var Herbert Se-
moy's »Teatrets Voldtaegt«, en stor vidunderlig og
fantasifuld kultegning, som prydede endevaeggen
i auktionslokalet. Stemningen var fortaettet, men
buddene udeblev. Da tren kunstneren selv ind, og
idet han lagde 2000,- kr. pa den let forblaffede
auktionsleders bord, sagde han: »Jeg keber selv
billedet og skaenker det med det samme til Mus:
kelsvindfonden. «

»ingen hojere« — fra venstre Niels Hojklint, auktionsleder Irs. Hugo Jespersen og Carl-Otto Getzsche

Loppemarked

Muskelsvindfonden afholder igen i ar et
keempe-loppemarked i Ridehuset, Vester
Allé i Arhus.

Salgsdagene bliver torsdag den 23., fredag den
24. og lprdag den 25. juni.
Den store indsamlingsweekend bliver lordag den
18. og sendag den 19. juni.
Til disse to meget mandskabskraevende weeken-
der vil vi meget gerne have si mange hjaelpere

som overhovedet muligt, da vi skal ud i hele Sto-
rarhus med 10 (ti) lastbiler for at hente de ting,
som vi er blevet lovet. Vi skal ogsé bruge folk i
selve Ridehuset til at stille pa plads og sortere. S&
50 hjeelpere er nok hvad vi kan beskeeftige, uden
at der er for mange. Vi opfordrer derfor alle med-
lemmer i Arhus omrédet til at melde sig som
hjselpere, hvis de bare har den mindste smule tid.
Ring til kontoret i god tid og giv besked.

PS: Se lige efter i jeres egne pulterkamre.




Ny lokalgruppe for Vestsjeellands og

Storstroms amter

Tekst: Vagn Jensen

Det kan nu meddeles, at Muskelsvindfonden har
faet sin 8. lokalgruppe. Den nye gruppe vil kom-
me til at deekke omradet Vestsjeeliands og Stor-
stroms amter, som tidligere har hert under lokal-
gruppen Kebenhavn.

Den nye lokalgruppe er startet pa initiativ af Ag-
nete Michael Jensen i Naestved. Omradet som
den nye lokalgruppe deekker er meget stort bade
arealmaessigt og befolkningsmaessigt, og det har
hidtil veeret en del forsgmt af Muskelsvindfonden.
Derfor kommer Agnetes initiativ meget belejligt,
og vi gleeder os meget fra fondens side over, at
der nu vil komme skub i arbejdet.
Muskelsvindfonden har i dette omrade et meget
lile medlemstal i forhold til det store befoik-
ningsunderlag, og kendskabet til fonden er ikke
stort. Derfor bliver den nye lokalgruppes arbejde i
forste omgang at lave oplysende virksomhed
omkring fondens arbejde. For det er givet, at der
dels findes patienter med muskelsvind i omradet,
som ikke har kendskab til fonden, og dels at der

ma findes mange, som kunne taenke sig at ga ind
i og arbejde for fremme af fonden.

P4 et made i Nastved den 2. marts blev der af-
holdt stiftende generalforsamling for lokalgrup-
pen. Medlemmerne fra omradet diskuterede
sammen med repraesentanter fra kontoret i Arhus
(Evald, Hanne og Vagn) den nye lokalgruppes ar-
bejde, og der blev pad madet nedsat en lokalgrup-
pebestyrelse, forelgbig bestdende af: ‘
Agnete M. Jensen, Parkvej 24, 4700 Nasstved, tIf.
(03) 7274 24 -

Tonni Ploug, Parkvej 126, 4700 Naestved, tif. (03)
7279 31

Karen Henriksen, Sterlingevej, 4731 Brandelev,
tif. (03) 76 42 68

Joargen Estrup, Ny Skolevej 26, Orehoved, 4840
Nr. Alslev, tlf. (03) 84 60 66

Kirsten Larsen, Hedetoften 62, 4700 Naestved, tif.
(03) 80 02 32

Vi gnsker den nye lokalgruppe god arbejdslyst.

Mode for lokalgrupperne

Der har den 25. februar veeret afholdt lokalgrup-
pemade i Arhus. Madet var et af de 4 arlige, som
afholdes for at fremme kontakten mellem lokal-
grupperne og bestyrelse og sekretariat og mel-
lem lokalgrupperne indbyrdes.

Lokalgrupperne snskede en orientering om ar-
bejdet i Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter (VB-center). P4 madet fortal-
te Birgit (fysioterapeut pa VB-centret), at VB-cen-
tret via et samarbejde med Arhus Kommuneho-
spital har opnaet, at patienter med muskelsvind
kan f4 bedre og hurtigere undersegelser péa
Kommunehospitalet. Samtlige undersogelser
kan nu klares pa 3 dage og tilrettelaegges i sam-
arbejde med VB-centret. Senere er der planer om
at etablere lignende samarbejder med andre ho-
spitaler i landet.

Patientantallet i VB-centret er voksende bade for
fysioterapi og ergoterapi, séledes at der er ved at
vaere behov for udvidelser allerede nu. For pati-
enter som ikke er bosiddende i Arhus-omradet
arrangerer Jette og Birgit jeevnlige besag i pati-
enternes hjem.

Birgit kom ogsa lidt ind pa den gkonomiske side
og fortalte, at centret ma budgettere med et bety-
deligt underskud (som seges daekket ind gennem
tilskud fra diverse fonds). Underskuddet opstéar
ved, at kun en lilie del af Birgit len daekkes af de
normale patienthonorarer, fordi de almindelige
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Tekst: Vagn Jensen

behandlingsnormer ikke kan overholdes for mu-
skelsvindpatienter.For Jettes (ergoterapeut pa
VB-centret) vedkommende giver hverken patien-
ter eller det offentlige endnu tilskud.

Evald og Bue orienterede om bestyreisens og se-
kretariatets arbejde og kom herunder ind pa
regnskaberne for 1976 og pa budgetterne for det
kommende ar.

Madets vaesentligste punkt var beretningerne fra
lokalgrupperne sammen med de diskussioner,
som opstod herunder. Det giver bade de enkelte
lokalgrupper og i hoj grad ogsa sekretariatet et
indblik i arbejdet i de forskellige lokalgrupper og
fungerer samtidig som erfaringsudveksling og
idéskaber for lokalgrupperne. Jeg vil ikke her gi-
ve en orientering om lokalgruppernes beretnin-
ger, men i stedet for henvise til rubrikken »Nyt fra
lokalgrupperne«.

Det kommende landslotteri var ogsa oppe til en
kort diskussion. Lotteriet iober fra den 15. august
til den 14, oktober, og der skal i denne periode
saelges 150.000 lodsedler. Det er endnu ikke i de-
taljer fastlagt, hvordan salget skal forme sig, men
det er givet, at lokalgrupperne og alle Muskels-
vindfondens mediemmer vil blive involveret i
salgs- og oplysningsarbejdet.

Der afholdes lokalgruppemede naeste gang den
3. juni i Arhus.

Rapport over studietur til Belgien og

Frankrig

Jette og Birgit, Muskelsvindfondens vej-
lednings- og behandlingskonsulenter,
var pa en studietur til Belgien og Fran-
krig fra den 14.10.76 til den 31.10.76.
Formalet med turen var at hente viden
om fysioterapi og bandagering til mu-
skelsvindramte.

De besogte:

Institut Médico-Chirurgical »Les Petites
Abeilles«, Vlezenbeek, Bruxelles, (dr. Ph.
Renoirte og fys. C. Hannard),

Service de Rééducation et Réadaptation
Fonctionnelles, La Milétrie, Poitiers,
Frankrig, (prof. Y. Rideau),

Familien Jean de Kepper, Angers, Fran-
krig, en familie med to drenge med mu-
skelsvind.

Institutionalisering kontra

bevaring i hjemmet

Vi besogte to forskellige institutioner med helt
forskellige syn pé en tilveerelse som handicappet
barn. | Belgien havde de samlet 140 bern med
sveere motoriske handicaps pa et hospital som
tidligere havde vaeret for patienter med tuberku-
lose. Af de 140 var der 30 bern med muskelsvind
af duchennetypen i alle aldre. De kunne normalt
vaere pa institutionen fra 0—14 ar, men det havde
vist sig at veere for problematisk for muskels-
vindpatienterne at vende tilbage til deres familie i
en alder, hvor de kreevede megen hjzelp, sa de fik
nu lov til at blive der for altid. Mange muskels-
vindbern blev indlagt sa tidligt som i 4 ars alde-
ren, hvor de endnu i flere ar frem ville kunne be-
vaege sig frit og ikke veere til belastning for fami-
lien. Man lagde s& stor veegt pa den fysiotera-
peutiske behandling, som de kunne fa pa stedet,
at den gik frem for alt andet.

Institutionen fungerede som hjem, skole og ho-
spital. Al behandling — ogsa operationer — foregik
pa institutionen. Belgierne var meget stolte af
stedet, og der blev gjort et stort arbejde for at
holde patienterne i s4 god en fysisk stand som
muligt. De var frie for stramme muskler (kontrak-
turer) og kunne alle komme op at std med skinner
pa i vippebriks, ligegyldigt hvor leenge de havde
haft muskelsvind. For at opna det fik de behand-
ling 3—-4 timer daglig i fysioterapibassin og ergo-
terapi. Skolegang blev der ikke megen tid til —
maksimalt 4 timer dagligt — og uden for instituti-
onen kom de kun i week-ender og ved seerlig fest-
lige lejligheder, hvor de i store grupper, som pas-

Tekst: Birgit Steffensen
Foto: Birgit Steffensen

sive tilskuere, modtog en eller anden form for
underholdning. Det forekom os at den pris, der
matte betales for at opna de gode resultater ma-
ske var for hgj. Det egentlige mal med behandlin-
gen var at forleenge de muskelsvindramtes tilvae-
relse. En af de vaesentligste forudsaetninger var at
bevare sa god en dndedrzetsfunktion som muligt.
Det forekom os, at lungefunktionen var bedre,
end vi var vant til, men vi har ikke noget statistisk
materiale fra Danmark, s derfor er vi ude af
stand til at lave en sammenligning.

En holdning, der mere svarede til vores egen, fandt
vi i Frankrig hos professor Rideau, som flere lae-
sere allerede kender fra hans foredrag i Danmark
i efteraret 1975. Professor Rideau var leder af en
fysiurgisk afdeling pa et stort universitetshospital
i Poitiers i Vestfrankrig. Her blev muskelsvindpa-
tienter indlagt en uge hvert halve ar til en lang
reekke undersggelser. De blev normalt behandlet
af den lokale fysioterapeut og af foreeldrene.
Bornene gik i den lokale skole med deres jaev-
naldrende kammerater og blev sd vidt muligt i
hjemmet. Man ma dog ikke glemme, at i et land
som Frankrig, hvor den sociale sikring er noget
ringere end her i landet, kan det veere et ret stort
probiem bade skonomisk og praktisk at beholde
sit barn i hjemmet. Derfor kunne de gode hensig-
ter pa stedet ikke altid opfyldes.

De barn som det var nedvendigt at have pa insti-
tution af helbredsmaessige grunde, eller fordi fa-
milien ikke kunne tage sig af dem, fik en szerbe-
handling pa hospitalet. Rideau’s udsagn 7?7 . ...
Muskelsvindpatienter som traengte til en laenge-
revarende intensiv traening — ofte unge eller
voksne med mere langsomt fremadskridende
muskelsygdomme — blev indlagt i laengere perio-
der for traeningens skyld p4 samme made som pa
vore fysiurgiske hospitaler herhjemme. Born med
hurtigt fremadskridende muskelsygdomme blev
dog ogsé indlagt i lengere perioder, hvis de skul-
le have foretaget operationer. De brugte megen
tid pa at traene patienterne séavel for operationen
som efter. Operationen, som kunne dreje sig om
at forbedre bevaegeligheden i et led, ville ikke vee-
re s& meget vaerd, hvis patienten havde glemt,
hvordan han med sine muskler kunne udnytte
den bedrede beveegelighed.

Rideau’s politik tiltalte os meget. Vi vil gerne gore
den til vores egen, og vi har jo bedre gkonomiske
muligheder for at gennemfare den her i landet.

Fysioterapi

| Belgien savel som i Frankrig gik fysioterapien
ud pa at holde bevaegeligheden ved lige i hele
kroppen, at holde luftvejene i s& god funktion
som muligt og at holde musklerne i sa god funk-
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tion som muligt. Altsa nogenlunde de samme mal
som vi har med vores behandling. Men flere af
deres metoder var forskellige fra dem, vi benytter
os af i Skandinavien.

| begge lande blev der gjort meget ud af at for-
bedre kredslobet til hud og muskler hos mu-
skelsvindpatienterne. Man mente, at en del af den
nedsatte muskelkraft stammede fra en darlig
blodgennemstromning og ilining af musklerne.
Denne teori havde specielt dr. Démos, Paris, un-
dersggt og givet dem grund til at tro (selvom den
siden skiftevis er blevet afkraeftet og bekraeftet af
andre forskere, se efterfalgende kommentar). De
fleste med muskelsvind vil dog kunne bekraefte,
at hvis de bliver afkalet bevaeger de sig darligere.
Behandlingen gik derfor overvejende ud pa at
forbedre kredslgbet i muskier og hud pa forskel-
lig vis ved: overfladisk massage (effleurage),
varmt bassin 37°, varmluftmassage (en slags
stovsuger, der pustede varm luft ud med séa stor
kraft, at huden beveegede sig i belger pa krop-
pen), undervandsmassage (en varmtvandsstréle,
ogsa meget kraftig, som blev beveeget op og ned
af arme og ben pa patienten under vandet). Man
havde dog ikke malt, om kredslobet rent faktisk
blev forbedret i musklerne ved behandlingen.
Det har altid veeret |zert blandt lzeger og fysiote-
rapeuter her i landet, at man ikke matte give mas-
sage til patienter med progressiv muskeldystrofi.
Og det har veaeret heevdet fra svensk side ogsa.
Belgierne haevdede det modsatte, og de viste os,
at patienterne havde flere kraefter efter behand-
lingen end far malt med dynamometer (en fjeder-
veegt til at male kraft med). Da vi kom hjem for-
segte vi at finde frem til det videnskabelige mate-
riale, som la til grund for den danske holdning,
og da vi indtil nu ikke har kunnet finde noget
materiale her i landet, har vi besluttet at seette os i
forbindelse med Sverige for at finde ud af, om de
har noget som viser noget andet end belgierne.
Det er jo ikke nok at vi har en overbevisning, den
skal jo gerne veere videnskabelig holdbar.

Hvis patienterne bade i Frankrig og Belgien hav-
de stramme muskler (kontrakturer), fik de varme
paraffinpakninger pa de stramme muskler og fik
dem samtidig strakt ved hjeelp af forskellige sno-
retreek og veegte. | Belgien fik de ca. en halv times
massage, en halv times behandling i bassin og
nogle fik endnu en halv times streekning af de
stramme muskler med paraffinpakninger pa. |
Frankrig fik kun et fatal massage og slet ikke de
for omtalte udspekulerede massageformer; men
patienterne var en hel time i bassin og fik derefter
en halv times opvarmning med infrarede strler.
Til gengeeld udferte patienterne aktive svelser i
Frankrig, hvad de slet ikke gjorde i Belgien. Pati-
enter med langsomt fremadskridende muskel-
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forlaange evnen til at ga hos barn med Duchennes
muskelsvindtype.

sygdomme fik endda fysioterapi 6—7 timer daglig.
Det bestod af et omfattende ovelsesprogram
vekslende med varmebehandling. Patienterne
blev ikke anstrengt, men gjorde ovelserne i det
tempo som passede dem.

Vi undrede os over, at man overhovedet ikke gav
patienterne aktive gvelser i Belgien, da man ved
aktive ovelser ogsd far en oget blodgennem-
stromning i muskulaturen — endda med storre
sikkerhed end ved de nszevnte metoder. Men de
mente, at man ved aktivitet ud over den daglige
selvvalgte aktivitet kunne gore sygdommen (du-
chenne) mere fremadskridende). Da vi nzevnede,
at der jo altid var raske muskelfibre, som kunne
falde hen, hvis de ikke blev brugt, virkede det
som om det var en helt ny tanke for dem. Jeg kan
berolige med, at de heller ikke kunne henvise til
beviser pd, at ovelser var skadeligt.
Andedratsovelser blev der gjort meget ud af. Al-
lerede fra bernene var to ar begyndte man — spe-
cielt i Frankrig — at eve ud- og indanding. Man
onskede, at bornene pa et sa tidligt tidspunkt i
tilveerelsen som muligt skulle blive bevidste om
andedraettet og fa en sd effektiv hoste- og vejr-
treekningsteknik som muligt. Det skulle komme

dem til gode senere i tilveerelsen, hvor de kunne
have svaert ved at hoste. De sma bern pustede
bobler i vandet igennem en gummislange, og de
storre barn pustede i et apparat'som med en viser
angav, hvor mange liter luft de udandede. Patien-
ter med nedsat andedraetskapacitet fik dagligt
20-25 indandinger og udandinger med en lille
»birdrespirator«, som de selv betjente. Derved fik
de dagligt luftet deres lunger lidt bedre ud end de
selv kunne ggare.

| Belgien havde man igen det synspunkt, at pati-
enterne ikke métte belastes, sa de fik ingen aktive
andedraetsovelser, kun andedreetsovelser med
respiratoren og kun 3 gange ugentlig a 5 min.
Den behandling fik alle der sad i kerestol, uanset
hvordan deres lungekapacitet var. Ud over at pa-
tienterne blev »luftet«, s& havde det ogsa til for-
mal at bevaege ribbenene, s brystkassen ikke
blev stiv. Vi kan ikke vurdere betydningen af disse
respiratorbehandlinger, men for folk med meget
nedsat Andedraet kan det nok vaere ngdvendigt at
kunne tage sig en opstrammer i respiratoren, nar
der er brug for det.

Bade i Frankrig og Belgien gjorde man meget ud
af at undersoge andedraetsfunktionen en gang
hvert halve &r — undertiden tiere uafhaengigt af
hvor darlig den var. Ud fra disse undersagelser
kunne man vurdere, hvor udsat patienten var for
luftvejsinfektioner, hvor meget respiratorhjaelp
han kunne have brug for, eller hvis en operation
var pa tale, hvor lang tid patienten kunne tale at
veere bedovet.

Vi mener nok, at vi skal gore mere ud af ande-
dreetsovelserne. Der har ikke vaeret tradition for
at treene andedraettet, sa laenge der ikke er pro-
blemer med vejrtreekningen hos muskelsvindpa-
tienter. Men hvis vi ved en tidlig indsats kan fore-
bygge komplikationer senere hen, méa det forse-
ges.

Bandagering

| Belgien fulgte man hele tiden patienterne op
med nye former for bandager efter, hvor handi-

"cappede de var.

De sma duchennedrenge fik stovler pa, som gik
et godt stykke op over anklerne. De kunne supp-
leres med en rem over anklerne, som forhindrede
foedderne i at veelte ud af i stevlerne. De barn som
faldt meget, udstyrede man med et elastiksystem.
Elastikkerne udgik fra bagsiden af et korset, som
de fik pa. De krydsede bagsiden af laret og gik
frem til forsiden af knaeet og blev her fastnet i et
stykke iaeder. Herfra krydsede de ned pa forsiden
af underbenet og blev faestnet til skoen. Elastik-
kerne hjalp til at straekke benene ud, nar de kun
var bojede lidt, Fysioterapeuterne haevdede, at

det for et barn med Duchennes muskeldystrofi
kunne forleenge hans gangperiode med et halvt
til et helt ar. Var dette ikke nok, fik patienterne
stativer, som kunne bgjes og strakkes i knaeled-
dene (skinner fra hofte til fodled). De havde dem
pa hele dagen og sad med dem med bojede eller
strakte knae og brugte dem til at sta i vippeleje
med. De var haftet til korsettet. Stativerne var
uden tvivl et af midlerne til, at patienterne kunne
veere sa fri for stramninger i musklerne som de
var. De stod op ca. Y2 time daglig. De generede
tilsyneladende ikke barnene at have dem péa hele
dagen. Det bekreefter vores iagttagelse herhjem-
mefra, at dagskinner ofte er lettere at holde ud at
have pa end natskinner.

Billedet viser Jan Rasmussen, Silkeborg, staende
i de oppustelige bukser, som blev hjembragt fra
Frankrig. Billedet er taget pd Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlingscenter.

| Frankrig gjorde man ikke s& meget ud af banda-
geringen. Man benyttede rumdragten (les orthe-
ses pneumatiques) til at holde patienterne oprej-
ste, hvis de ikke selv kunne. Bukserne har facon
som almindelige bukser, men deekker desuden
ryggen helt op til skulderhojde. @verst pa skuld-
rene gar en rem om pa forsiden af skuldrene og
holder derved kroppen tilbage mod rygstykket.
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Nogle gummislanger indvendig pustes op og ret-
ter derved hele kroppen ud. Patienterne star en
time dagligt med dem i Frankrig. De koster 10.000
kr. parret, men vi fik ganske gratis 2 par med
hjem til lans for at prove dem af og for at finde ud
af, om det var noget vi kunne bruge i Danmark.
Det ene par bliver provet af pa Geelsgard og Bal-
lerupcentret og det andet par af Jan Rasmussen,
Silkeborg. Sa vidt vi kan skenne er de rare at have
pa, fordi de fordeler trykket jsevnt over hele benet
i modseetning til stativer. De samme bukser kan
bruges af forskellige mennesker, og man kan til-
lade sig at vokse lidt i dem, fordi de nemt tilpas-
ses forskellige ben. De tillader ogsa at man star
med let bajede ben, uden at man synker sammen.
Men har man kontrakturer i knaeene er det ned-
vendigt med ekstra afstivning, hvis man samtidig
skal forsege at rette kontrakturerne ud.

Vi besogte familien Jean de Kepper. De havde
fiernet saedet i en el-stol og erstattet det med et
stabord. Deres to muskelsvinddrenge stod i deres
rumdragt pa denne forhenveerende el-stol (en ad
gangen) en time dagligt og kunne transportere
sig hvorden de ville.

Uiy gl el st
L TR

bt § -

| Belgien fik born, der ikke laengere kunne ga,
skinnertil atstd med. Her staren dreng med skinner
pa i et stabord.
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Korsetter

| Belgien og Frankrig fik alle muskelsvindpatien-
ter, som ikke kunne g4, korsetter pa. De fik dem,
selvom der ikke var nogen rygskaevhed for at fo-
rebygge, at den opstod. Men de fik alligevel skae-
ve rygge, selvom vi ikke kan afgere, om de blev
lige sa skzeve, som hvis de ingen korset havde
haft.

Korsetterne som de brugte i Belgien, var lavet af
leeder og var lukket med snereliv fortil. De haem-
mede andedreettet noget. Vi sa en dreng, som fik
mélt sin vitalkapacitet med og uden korset pa.
Uden korsettet var den 1800 mi og med korsettet
var den 1300 mi. Det var en forskel pa V2 |, som
ma siges at veere ret stor, nar lungekapaciteten i
forvejen var lille. Men de mente alligevel, at det i
sidste ende kom muskelsvindpatienterne til go-
de, at man med disse korsetter heemmede den
skeeve ryg i at udvikle sig. Hvis der forst var op-
staet en skaev ryg, fik patienterne et siddeskjold,
som gik helt ned under enden pa patienten og
rettede hofternes stilling, da det er nedvendigt
for at forebygge yderligere sammenfald af ryg-
gen. Der var ikke noget foran pa brystkassen, kun
et bredt gummiband allernederst pa4 maven, sa
andedrzettet blev ikke haemmet s meget som i
leederkorsetterne. Denne type blev bade brugt i
Frankrig og Belgien. Endelig brugte belgierne
nogle korsetter lavet i plexiglas — sdkaldte tre-
punktskorsetter — som var udstyret med nogle
gummipuder, som var luftoppustelige og anbragt
specielt pa trykstederne under armene og pa hof-
terne. Der var udskaret en stor rude foran, s& man
nogenlunde kunne traekke vejret frit med mel-
lemgulvet. Trykket i puderne kunne sa reguleres i
lobet af dagen efter behov. Men de lod til at g&
lidt for nemt i stykker — de fleste var til reparation.
I Frankrig lavede de ogsé korsetter af plexiglas
efter nogenlunde samme principper som det be-
Igiske siddeskjold, men uden at de altid gik ned
under enden. Vi overveerede en lungeunderso-
gelse pa et barn, som fik undersegt sin vitalkapa-
citet med og uden siddeskjold. Den site, at vital-
kapaciteten var ens med og uden siddeskjold.
Det var ganske flot, men til gengeeld syntes vi
ikke, at de patienter med meget skaev ryg blev
stottet saerlig godt af den type korsetter.

Almindelige betragtninger over
behandling af muskelsvindpatienter

Malet med fysioterapi og bandagering var bade
for franskmaend og belgiere at forlaange den mu-
skelsvindramtes tilvaerelse ved at holde lunger og
brystkasse i sd god form som muligt. Professor

En model af et af de franske korsetter udfort i
plexidur med diverse forsteerkninger (korsettet
ligger ned pa en stol). Nederst fortil pa korsettet er
anbragt et bredt elastisk band, sa lavt at det ikke
hammer andedraettet. Dverst pa korsettet holder
en lzederstrop sammen pa det.

Indersiden er beklaedt med filt.

Rideau mente ogsa, at det var realistiske mal for
patienter med hurtig fremadskridende muskel-
sygdomme. .

Al behandling af benene i retning af at holde dem
frie for stramme muskler sigtede mod at bevare
en ret ryg og en normal form pa brystkassen.
Lungeundersegelserne var derfor ogsa nogle af
de vigtigste de fik lavet, og de fungerede samtidig
som en kontrol pa behandlingen.

For os var det dejligt at opleve en s& malrettet

behandling af muskelsvindpatienter. Undersg-
gelserne var en klar konsekvens af de mél, man
havde sat sig.

Pa sadan en studietur kan det veere svaert at
sporge rigtigt og fa aerlige svar. Iseer nar stedet er
stolt over sine resultater, bliver der nok ofte
smurt lidt pa hist og fortiet lidt her. Man far ikke
ved et saddant beseg grundigt belyst fordele og
ulemper ved de forskellige behandlingsformer,
s& derfor ma dette referat heller ikke tages for
andet end det det er. -

Vi blev taget meget varmt imod béde i Belgien og
Frankrig, og fysioterapeuterne i Belgien og Ri-
deau i Frankrig viste et fantastisk engagement i
behandling af muskelsvindpatienter. Vi havde,
synes vi selv, en meget udbytterig tur og bruger
allerede en del af det, vi laerte. Vi fik en del mate-
riale med hjem udover rumdragterne: en fransk

doktordisputats om  muskeldystrofi. Peter
West-Nielsen og Carl-Otto Gotzsche har oversat
den, og den kan lanes pa kontoret. Desuden har
vi faet flere artikler om korsetter, og vi har faet
undersggelsesskemaer.

Kommentar

Gennem arene er der blevet fremsat mange for-
skellige teorier om den tilgrundliggende arsag til
muskel-dystrofi. Saerlig vedrorende Duchen-
ne-typen er der foretaget mange undersegelser.
Der har veeret, og er fortsat, delte meninger om,
hvitken anatomisk struktur der er saede for den
primeere defekt. Er det muskelcellen, blodkarre-
ne eller nervesystemet?
Teorierne om primeer beskadigelse af blodkar
stammer fra Frankrig (Demos 1958 og 1961). For-
skellige malinger tydede pa& nedsat blodtilfarsel
til muskler under arbejde med deraf falgende ilt-
mangel.
Andre undersegelser (Hathaway 1970 og Men-
dell+Engel 1971) stottede teorien, idet det viste
sig muligt at eftergore den muskelbeskadigelse,
der ses ved Duchenne-muskeldystrofi hos mus,
ved aflukning af blodtilfarslen til en muskel pa
forskellig vis.

Det har dog hidtil ikke veeret muligt at pavise no-

gen defekt i blodkarrenes struktur.

Ligeledes har det vist sig (Kunze 1969), at den

iltmangel, der kan konstateres i muskeldystrofi-

ske muskler, ogsa ses i muskler hos personer
med nervebetinget muskelsvind (f.eks. Werd-
nig-Hoffman).

Dette kan betyde, at den nedsatte blodtilfarsel er

sekundaer til f. eks.

a) Mangelfuld nervemeessig kontrol af blodkar-
renes sammentreekningsgrad (Appenzeller
1974, teori),

b) Primaer muskelcelle-sygdom der p.g.a. inak-
tivitet maske kan ' give nervemaessig ref-
leks-impuls om nedsat blodtilferselsbehov.

Dette er hypoteser, der mig bekendt endnu ikke

foreligger afsluttede undersogelser af.

Men disse teorier om nedsat blodtilfersel heenger

godt sammen med den iagttagne gunstige (men

ikke--kurerende) virkning af varme i forskellig
form pa muskeldystrofiske muskler. Og den ne-
gative virkning af kulde.

Imod alt dette gar nyere undersegelser (Bradley

1974, Engel 1974), som mere eller mindre afkreef-

ter, at der overhovedet foreligger nedsat blodtil-

forsel til muskeldystrofiske muskler, hverken i

hvile elier arbejde.

Hvis denne gennemgang (der kun omhandler et
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lille udsnit af de foretagne undersegelser, jvf.
Kamp-Nielsens artikel i Muskelsvindnyt 1976, 2),
er forvirrende, er det vist daekkende for en ret
udbredt opfattelse.

Men forhabentlig giver det ogsa en klar fornem-
melse af en stor verdensomspaendende forsk-
ning, som formentlig i en ikke alt for fjern fremtid
kan fare til starre afklaring af de grundlasggende
sygdomsprocesser ved muskeldystrofi.

Carl-Otto Gotzsche

Den store
frimaerkeindsamling

| sidste nummer af Nyt fra Muskelsvindfonden in-
troducerede vi en for Muskelsvindfonden ny ind-
samlingsaktivitet. Vi er glade for her at kunne
meddele, at mange af vore medlemmer og venner
udover det ganske land har sluttet op omkring
denne frimaerkeindsamling. Vores indsamlings-
central i Viborg har allerede modtaget paene por-
tioner og vi tror, at der ligger gode muligheder for
i lobet af 1977 at indsamle store masngder, hvis
s& mange som muligt deltager pa falgende made:
De fleste mennesker har i dagligdagen kontakt
med mange store virksomheder, institutioner,
skoler og offentlige kontorer, hvor en maengde
brugt porto direkte kastes i papirkurven. Det
g &lder om at f kontakt med en person, der har
lejlighed til at afrive den brugte porto i en perio-
de, sdledes at man med mellemrum ma komme
omkring og opsamle den maengde frimeerker, der
i perioden er indgaet til det pageeldende sted.
Frimaerkerne skal herefter i usorteret stand blot
sendes til Muskelsvindfondens Frimaerkecentral
pa folgende adresse:

Knud Andersen
Ran dersvej 21
Overlund pr.
8800 Viborg

Knud Andersen vil her forestd den videre kilo-
pakning og gennem sine mange udenlandske
kontakter kunne afseette de indsamlede maerker
til kilopriser omkring kr. 30.

Der er ingen tvivl om, at der dagligt smides kolos-
salt mange penge i papirkurven. Vi haber, at vi
igennem vore laesere og venner kan gribe disse
kroner, inden de gar i papirmgllen eller forbraen-
dingsanstalten.
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EAMDA-nyt

Tekst: Niels Hojklint

EC-mode i Arhus 3.-5. marts

| den ovennavnte periode afholdtes Executive
Committee Meeting (bestyrelsesmdoe) i EAMDA,
og det foregik pa Muskelsvindfondens kontor i
Vestervang.

Deltagerne i medet var EAMDA's bestyrelse:
President Walther Otto (Tysk)
Vice-presidenterne Ferd Jongtien (Holl) og Evald
Krog.Gen.sec. Dawn Murrell (Eng).

Foruden disse deltog fra den danske EAM-
DA-gruppe Bruno Méansson fra bestyrelsen samt
Bue Andersen og Niels Hgjklint fra kontoret.

De veesentligste punkter pa dagsordenen var:
Gennemgang af EAMDA’s gkonomiske situa-
tion, herunder forslag til kontingentfastsaettel-
se.

Evaluering af tidligere og planlzegning af frem-
tidige generalforsamlinger.

Diskussion om kommende seminarer i Europa
om bl.a. hjelpemidler og fysioterapi.
5-arsplan.

Film- og forskningsprojekt.

Som grundlag for madet havde Muskelsvindfon-
dens EAMDA-gruppe gennem moader med bl.a.
Ysbrabd Portmann (Holl.), Bengt Ohlson (Sve.) og
Walther Otto (Tysk.) udarbejdet et »arbejdspapir«,
hvor gruppen havde nedfaldet dens forslag pa de
forskellige punkter.

Denne omhyggelige planlaegning af medet og
dets indhold masiges atvaere arsagen til, at modet
blev overordentligt vellykket. Det er gruppens ind-
tryk, at de resultater, som blev opnéet pa modet,
vil veere med til at gore arbejdet i EAMDA langt
mere givtigt i fremtiden.

Som grundlag for de kommende &rs arbejde vil
Bengt Ohlsons (Sve.) forslag til en 5-arsflen, med
de rettelser og tilfgjelser, som EC-madet lavde,
veere medvirkende til en bedre strukturering og
koordinering af de europaeiske landes arbejde.
Det vil vaere for omfattende her at komme ind pa
enkelte punkter i planen, men som en vaesentlig
ting kan naevnes, at EAMDA forventer at kunne
anseette en fuldtids medarbejder til varetagelse af
de administrative opgaver, samt til fremme af ko-
ordinationen og opfalgningen af de enkelte aktivi-
teter og seminarer.

Altialt kan det siges, at mgdet frembragte et vaeld
af positive forslag, som alle vil blive indstillet til
vedatgelse pa den kommende generalforsamling i
Frankrig i ar.

Utraditionel abning

af Muskelsvindfondens

Tekst: Erling Holmlund
Foto: Mogens Laier

Vejlednings- og behandlingscenter

Til tonerne af Peter Fahrenholtz’ skenne ragti-
me musik havde ca. 60 af Muskelsvindfondens
mediemmer, medarbejdere og venner forsamlet
sig i Vejlednings- og Behandlingscentrets loka-
ler, Vestervang 41. Anledningen var den offi-
cielle abning af Danmarks forste vejlednings-
og behandlingscenter for muskelsvindramte.

Landsformanden Evald Krog bad de tilstedevae-
rende velkommen og fortsatte med at udtrykke
sin tak til alle, der pa den ene eller anden made
havde stottet Muskelsvindfonden, og uden hvis
hjeelp denne &bning ikke havde veeret mulig.
Evald Krog forklarede videre, at man her stod ved
en milepael i Muskelsvindfondens historie, og ud-
trykte hdbet om, at fremtiden ville bringe flere
lignende begivenheder. Evald Krog kom senere
ind pa de gskonomiske aspekter ved oprettelsen
af VB-centret. »Vi mener det ber veere det offent-
liges opgave pa laengere sigt at stotte et foreta-
gende af denne art, og vi har da ogsa konkrete
planer om forskellige forhandlinger omkring hele
sporgsmalet om den gkonomiske drift af centret.
Amtsborgmester Robert Svane Hansen havde
indvilliget i at foresta den officielle 4bning af cen-
tret. Han takkede for opfordringen og sagde vide-
re: »
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Abningen af centret kan med rette betegnes som
en milepzel i fondens korte historie. ,
Muskelsvindfonden er en forening, der har mani-
festeret sig hos befolkningen som en i allerhgje-
ste grad levedygtig og levende institution. Det er
imponerende i betragtning af den korte tid, for-
eningen har eksisteret — fonden har netop haft 5
ars jubilaeum.

For fa ar siden havde kun en meget beskeden del
af Danmarks befolkning kendskab til eksistensen
af sygdommen muskelsvind. Men takket vaere
fondens store oplysningsarbejde kan man i dag
med god grund hesevde, at kendskabet til syg-
dommen er blevet udbredt og forskernes interes-
se for sygdommen vakt i en sadan grad, at fonden
nu ma vaere ovenud tilfreds med de resultater,
som den indtil nu har opnaet.

Man ma uvilkarligt sparge sig selv, hvordan det
har vaeret muligt at na si langt pa sa kort tid.
Svaret ligger for s vidt lige om hjarnet. Muskels-
vindfonden er nemlig i sine indsamlingskampag-
ner — udover at have betradt de kendte stier med
lodseddelsalg o.s.v. — géet utraditionelle veje.
Man har i flere tilfeelde optradt som »vaertshus-
holder for en dag«, og man har arrangeret en
seerlig »muskelsvinduge« for blot at naevne et par
eksempler. Det er siddanne arrangementer, som
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Koncentration— eminent sikkerhed — det er Peter Fahrenholtz — det er dejligt
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er baggrunden for, at fonden allerede i dag ved
indvielsen af dette center for alvor kan begynde
at nyde frugterne af 5 ars indsats.

Fonden har med etableringen af Vejlednings- og
Behandlingscentret har i Vestervang bevist, at
der ikke behgver at veere langt fra tanke til hand-
ling.

Muskelsvindfonden har hidtil sat ind pa 3 fronter,
nemlig forskning, oplysning og nu behandling.
Muskelsvindsagen har tidligere kun i begraenset
omfang haft forskernes bevadgenhed, men takket
vaere bl.a. fondens initiativer i form af udskrivning
af forskningsidekonkurrencer og tilskud til for-
skning kan man i dag spore en a&ndret holdning
fra forskernes side, og man kan endda pavise fle-
re konkrete forskningsresultater.

Pa oplysningssiden udfoldes der store bestree-
belser for at f4 samfundet og borgerne i tale.
Gennem oplysningsarbejdet er der naturligvis
bygget bro mellem de sygdomsramte og de ra-
ske, men oplysningsarbejdet har et videre sigte.
Det har nemlig betydet, at man fra det offentliges
side for alvor har faet @jnene op for de handicap-
pedes problemer i hverdagen. Saledes har bo-
ligministeriet udstedt et cirkuleere, som palaegger
de offentlige bygherrer at gere nybyggerier sa-

som administrationsbygninger, skoler og gymna-
sier m.v. handicapvenlige. Det er palagt de offent-
lige bygherrer at tage hensyn til de handicappe-
des problemer ved valg af gulvbelaegning, ved
fastiaeggelse af gangbredder og ved dimensione-
ring af elevatorer, toiletrum, garderoberum m.v.
Vi efterkommer naturligvis disse forskrifter, og
man ma habe, at private bygherrer i hojere grad
end tilfeeldet er nu, folger boligministeriets hen-
stillinger, nar de opfarer pengeinstitutter, hotel-
ler, restaurationer, forlystelsesetablissementer
o.s.v. Bl.a. her er det, at der er behov for Jeres
oplysningsindsats, for det geelder jo om at fa ta-
get hojde for problemerne sa tidligt som muligt.
Derved kan de ngdvendige foranstaltninger gen-
nemfores pa den mest skonomiske made, og det
er jo nu engang sadan, at man har sterre mulig-
hed for at vinde gehear for sine synspunkter, hvis
man ikke gor for stort et indhug i folks penge-
pung.

Centret her er oprettet med det formal at tilbyde
de muskelsvindramte vejledning og behandling.
Denne vejledning og behandling kan veere af for-
skellig karakter. Der tilbydes radgivning ved valg
af hjeelpemidler, radgivning ved boligaendringer,
traening i daglige faerdigheder, fysioterapi, un-

Overlaegerne konverserer — S. Pilgaard, O. Hein-Serensen, O. Bentzen, P. Juul-Jensen
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dervisning i lofteteknik og meget andet.

Der udgves ogsa en mere udadrettet virksomhed
fra centret i form af hjemmebesgg hos de syg-
domsramte og oplysningsaftener.

Jeg er ikke i tvivl om, at centret med det planlseg-
ningsarbejde, der har fundet sted i de seneste
maneder, nok skal finde sin form.

Der er til centret knyttet en fysioterapeut og en
ergoterapeut, og | har mulighed for at fa delvis
refusion af udgifterne til den fysioterapeutiske
behandling gennem den offentlige sygesikring,
nar behandlingen sker efter henvisning fra en
praktiserende lsage.

»En check — mange tak«. Fra venstre Bue Ander-
sen, Evald Krog, radmand Jens Arbjerg

| har med etableringen af centret vist, at det - selv
om man er en minoritetsgruppe — kan nytte at
tage sagen i sin egen hand.

Jeg haber, at de muskelsvindramte og deres pa-
rerende ma fA gavn og glaede af centret, og at
fonden ma fa held til at realisere de planer, som |
utvivisomt har pa bedding. Det vil | kunne, hvis |
ogsa i fremtiden bevarer jeres uhgijtidelige praeg

og Jeres fantasi, nar det geelder om at skaffe
penge til huse.

Idet jeg onsker muskelsvindfonden hjertelig til-
lykke med 5 ars dagen, erkleerer jeg herved mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og Behandlings-
center for abnet.«

Robert Svane Hansen overrakte herefter Mu-
skelsvindfonden to farverige silketryk med titler-
ne »Ornamenterne forteller«, nr. 1, og »Orna-
menterne fortaeller«, nr. 2, begge gjort af kuns-
tneren Henning Hansen.

Aarhus kommunes Socialforvaltning var repree-
senteret ved rddmand Jens Arbjerg og socialdi-
rekter Jorgen Kock.

Radmand Arbjerg var ogsa ved mikrofonen og
udtrykte stor sympati for Muskelsvindfondens
arbejde, og lykenskede fonden med det nye Vej-
lednings- og Behandlingscenter og overrakte en
check pa 1.000 kr. Muskelsvindfonden modtog i
lobet af dagen en lang reekke erkendtligheder, og
vi vil benytte lejligheden til at takke alle for op-
meerksomheden.

Det ovrige arrangement

Som naevnt var der serget for musik for det kraes-
ne ore. Den kraesne gane blev ejheller forbigaet.
En af byens ostehandlere havde, til spotpris, leve-
ret et stykke vellagret ost, som ved hjalp af en
vindrue og en lille treepind blev omdannet til en
handi himmerigsmundfuld. Nu har ost det med at
seette sig fast, selv i kreesne ganer, men det rade-
de Ceres bod pa, idet de havde stillet et fadglsan-
lzeg til radighed, som udgydede disse sa veder-
kveegende draber.

Pressen

Som sa mange andre af Muskelsvindfondens ar-
rangementer havde ogsa denne pressens beva-
genhed. Der var omtale af Abningen bade i dags-
og ugepressen. Udsendelsen »Landet Rundt« i
fiernsynet bragte billeder fra centret, og Evald
Krog deltog i samme udsendelse, hvor han blev
interviewet af Preben Heide. Det kan i denne for-
bindelse naevnes, at specielt denne udsendelse
gav mange henvendelser, ikke blot fra folk, som
onskede at stotte Muskelsvindfondens arbejde,
men ogsa fra folk, som selv havde muskelsvind,
og som onskede narmere kontakt med Muskels-

- vindfonden.

Stot Muskelsvindfonden - giro
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Muskelsvindfondens
behandlingsanalyse

I efteraret 1975 blev der fra Muskelsvindfondens
kontor udsendt et spergeskema til de medlem-
mer, der var lidende af muskelsvind og beslaeg-
tede lidelser. Denne undersggelse havde til for-
mal at danne sig et indtryk af det behov, ved-
kommende matte have for behandling taget i vi-
deste betydning, samtidig med, at man gennem
de stillede spergsmal kunne fa at vide hvad de
fejlede, hvilken behandling de havde faet, og
hvilken social og psykologisk assistance de gen-
nem arene havde modtaget.

Interessen var stor blandt medlemmerne; der
indkom 121 skemaer, hvoraf 2/3 angav navnet pa
lidelsen. Alle aldersgrupper var repraesenteret —
dog flest i alderen fra 11 til 40 ar, der ialt udgjorde
75 af besvarelserne. Om boligforholdene blev det
oplyst, at 34 boede i lejlighed, alle de evrige pa
nzer 4 personer, der boede pa plejehjem, boede i
parcelhus eller i hus pa landet.

Pa spargsmalet om lidelsens art svarede 25 pers.,
at de led af Muskeldystrofi, 22 pers. af Duchennes
sygd., 10 pers. af Werning-Hoffmanns sygd., 9
pers. af Limbirdle’s sygd., 8 pers. angav forskelli-
ge diagnoser. 47 havde ikke besvaret spargsma-
let.

Pa spergsmalet om, hvor gammel vedkommende
var, da sygdommens farste tegn viste sig, svarede
37 pers., at de indtradte for 5 ars alderen, 15 pers.
havde bemaerket symptomer i 6—14 ars alderen,
andre 15 pers. i 15-24 ars alderen, medens resten
farst var blevet syge efter 25 ars alderen.

P& sporgsmalet om, hvor lang tid, der gik fra syg-
dommen viste sine farste symptomer, til diagno-
sen blev stillet, svarede 92 pers., at det drejede
sig om mindre end 6 ar. | 82 % af tilfaeldene blev
diagnosen stillet af speciallaegen.

For at bedemme graden af det motoriske handi-
cap lod et af spsrgsmaélene: »Er De i stand til at
rejse Dem fra liggende stilling? «.

Af de 121 pers. var der 69 pers., der svarede be-
nagtende. Men henblik pa forsyningen med ko-
restol blev det oplyst, at 36 pers. rAddede over
el-karestol, 23 pers. radede over handdreven k-
restol, medens 18 pers. havde begge slags tran-
sportmiddel.

Vedrgrende behandling af fysioterapeut oplyste
ialt 71 pers., at de i leengere eller kortere tid hav-
de faet fysioterapeutisk behandling. | omkring
halvdelen af de besvarede sporgeskemaer blev
det anfort, at de havde vaeret indkaldt til under-
sogelse og kontrol hos speciallage.

| et stort antal af sporgeskemaerne efterlyses
storre oplysning om mulighederne for eokono-
misk og speciel psykologisk radgivning og vej-
ledning.

Muskelsvindfondens enquete blandt de med-
lemmer, der har besvaret spergeskemaet, viser,
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at noget over halvdelen er sa heemmede i deres
bevaegelser, at de ikke uden hjeelp kan rejse sig
fra liggende stilling. Deres forsyning med el-
og/eller manuel korestol synes stort set at svare
til deres behov. Underspgelsen viser derimod et
behov for udbygningen af regelmeessig kontro-
lundersogelse hos specialleege, starre tilbud om
fysioterapeutiske behandiing og langt mere in-
tensiv vejledning og radgivning vedrerende de
sociale, skonomiske og psykologiske problemer,
som ledsager de kroniske neuromuskulaere lidel-
ser. Etableringen af Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter tager netop sigte
pa imadegaelse af de behov og krav, som denne
patientgruppe stiller.

Lise Motler

Ruth Andersen Ole Bentzen

Musikaften i Skive

Tekst: Niels Hojklint

Sendag den 6 februar afholdt Muskelsvindfonden
for forste gang et arrangement i Skive. Det var
fondens gode ven Ole Lauth, der gennem sin an-
seettelse som laerer pa Skive Handelsskole havde
faet stillet skolens festsal til radighed for Muskels-
vindfonden. Ole lavede igvrigt hele det praktiske
arrangement, s4 at vi her pa kontoret kun havde til
opgave at skaffe musikken og drikkevarerne. - Det
gjorde vi s& — Vi fik fat i Holger Laumann med
Venner, Nullermandene fra Skive, Peter Wests
Spillemandskvartet og sidst, men ikke mindst den
altid tofaste Peter Fahrenholtz.

N4, som saedvanlig gik der brok i den i sidste
ojeblik, derved at Holger Laumann blev ramt af
den pa det tidspunkt landsdeekkende influenza-
epidemi, og derfor ikke var i stand til at komme,
men hvad gar det, n&r man har to veloplagte orke-
stre og Peter Fahrenholtz til sin radighed. De kia-
rede i hvert fald paragrafferne til alles tilfredshed.
Det kneb desvaerre lidt for de ca. 225 gaester at
finde vejen til dansegulvet, men det ordnede Poul
Jensen fra Arhus lokalgruppe, han var nemlig med
som hjeelper og derfor forpligtet til at hjeelpe med
alt, ogsé start af dans. — Det gjorde han sa — han
hentede en masse mennesker ud pa gulvet til en
enorm keededans, sd stemningen efterhanden
kom op i hejderne. ' .

Med hensyn til det skonomiske sa gav arrange-
mentet et paent overskud, og vi her fra kontoret
gleeder os meget til at komme til Skive og besege
vore venner i det nordjyske endnu en gang.

»Det er ikke nogen ubetinget tryghed

at vaere pa institution«

siger Carsten Jihneietinterview om nog-
le af problemerne, nar en muskelsvind-
ramt vil integreres i samfundet.

Karsten Jithne har muskelsvind. Han har boet pa
et plejehjem i Harsholm fra han var 7 ar til han var
20 ar. Sidste ar bred Karsten med institutionsver-
denen og flyttede til Arhus, hvor han bor sammen
med Ulla i et gardhavehus i Vejlby-Risskov. Kar-
sten laeser historie ved Arhus Universitet, og vi
har spurgt ham:

Hvorfor tog du initiativ til at rykke teltpaelene op?
Institutionslivet er ikke inspirerende, selv om det
var en meget lille institution jeg boede pa.

Blev du fraradet at forlade plejehjemmet?

Nej, absolut ikke. Tveertimod.

Fik du tilstrekkelig stotte til at gennemfare pro-
jektet?

Institutionen hjalp til med at f& pensionen igen-
nem, ellers var vi enige om, at jeg lige s godt
kunne finde ud af det selv, da jeg jo alligevel skul-
le til at klare mig uden deres hjaelp.

Hvordan kom Muskelsvindfonden ind i billedet?
Ulla var til »Veerthusholder for en dag« pa Faer-
gekroen i februar, som vi flyttede i august. Des-
uden havde jeg haert rygter om Evald gennem en
fysioterapeut.

JACE |

Tekst: Hanne Mikkelsen
Evald Krog
Foto: Erling Holmlund

Gennem fonden fik jeg hjeelp til at fa bilen hurtigt
igennem, fik anbefalet en velegnet lege, tandlae-
ge og fysioterapeut, fik tips om boligmuligheder,
legater og desuden var fonden med til at forhand-
le med kommunen om hjemmehjaelp.

Din tilvaerelse ma have eendret sig meget, nu
hvor du selv skal sgrge for, at alle tingene funge-
rer omkring dig. Har du teenkt pa, hvad du foler er
den stgrste forandring?

Jeg har sterre frihned og skal ikke kore efter et
plejehjemsreglement, som selvfalgelig giver be-
greensninger. Man skal ikke laengere spgrge om
man ma. Man skal huske at kgbe ind, hvad man
ikke er opdraget til. Derfor kan det ogsa nogle
gange veere lidt besveerligt.

Faler du dig tryg uden for institutionsverdenen?
Ja, absolut, det er ikke nogen ubetinget tryghed
at veere pa institution.

Hvis du skal vaere helt gerlig, har der sa ikke vee-
ret problemer s& store, at du har haft lyst til at
flytte tilbage til plejehjemmet?

Jo, det har der selvfglgelig, jeg har faet bevilget
40 timers ugentlig hjemmehjzelp og mangler der-

. 1y

Carsten Jihne foran sin bil — bemzerk slidsken bag bilen




for ca. 128 timers hjemmehjaelp. Det er maske
noget overdrevet, men det er problematisk, at re-
sten af mit hjalpebehov haenger sd meget pa Ul-
la. Hiemmehjaelpsordningen er dog meget darli-
gere i mange andre kommuner.

Hvilke problemer har veeret storst efter at du er
flyttet?

Igen ma jeg sige hjemmehjeelpen, men jeg synes
ogsa pensionen er for lille. Halvdelen af pensi-
onen gar til husleje, fordi man skal have en brug-
bar bolig. Man kan heller ikke bruge offentlige
transportmidler, s& derfor er jeg nedt til at have
bil, og det er dyrt at holde bil.

Hvad mener du det kraever af en person at flytte
ud?

Det er sd ubeskedent, men det kraever mod, man
er jo heller ikke ligefrem opdraget til at teenke
s&dan pa institutionerne. Man ma ikke lade sig
kue for tidligt, man ma sparke fra sig, ellers er
man pé spanden. Er man ikke inde i paragraffer-
ne, bliver man let manipuleret med.

Du traf Ulla pa plejehjemmet, hvor hun dengang
var ansat. Ville du have turdet flytte, hvis du ikke
havde haft en pige at flytte sammen med?

Det ville have vaeret umuligt, igen p.g.a. for lidt
hjaelp. Det er utilfredsstillende for Ulla, at fordi
hun tilfeeldigvis har vaigt at bo med mig, sa skal
hun ogsé indgd i min hjaelperordning.

Det er en udbredt opfattelse i befolkningen, at
folk med sveere fysiske lidelser som du horer
hjemme pa plejehjem. Hvordan tror du vi kan
a&ndre pa den holdning?

For at man skal kunne fungere i samfundet me-
ner folk, at man skal kunne arbejde. Indtil vi far
a&ndret denne opfattelse kan vi ikke fa folk til at
se, at fysisk handicappede udger en del af sam-
fundet, d.v.s. at de er i stand til at leve uden for
institutionerne.

Du har vzeret aktiv i Muskelsvindfondens lokal-
gruppe i Arhus, siden du flyttede til byen. Du har
selv vaeret inde pa, at vi i fonden har brug for
mange flere aktive med muskelsvind. Hvordan
tror du, vi kan fa flere folk med muskelsvind ud af
busken og dermed med i arbejdet?
Indsamlingsarbejdet kan vaere gavnligt, men ma-
ske ikke ngdvendigvis meningsfyldt. Man skulle
arbejde mere »politisk«, mere generelt arbejde
for handicappolitik. Jeg synes ikke landslotteri
og bankospil er meningsfyldt, men det er klart at
folk skal vide, at Muskelsvindfonden eksisterer.
Du er enig i, at de aktiviteter og det arbejde, som
Muskelsvindfonden laver, kreever penge. Har du
nogen ideer om, hvordan vi kan lave nogle ind-
samlinger, som pé& den ene side er meningsfulde
og som péa den anden side giver skillinger?

Det kan godt vaere svaert at gore de to ting sam-
men, men pengene kommer efter min mening fra
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de forkertes lommer. Det er selvfalgelig en stats-
opgave at finansiere VB-centret. Det er sa et
spargsmal om vi skal finansiere det, indtil staten
vil, eller vi skal pavirke staten til at gere det fra
starten. Det er ikke seerlig meningsfyldt at lave
penge. {
Hvor mange af dem, som er med til at sérqle pen-
ge ind for Muskelsvindfonden ved, hvad pengene
gar til? De kunne lige s& godt gere det for en
hvilken som helst anden forening. Nu har vi jo sa
godt nok lavet Centret og har ligesom noget at
haenge det op pa.

Hvordan udnytter du fondens center?

Jeg far noget behandling af en fysioterapeut, der

i modseaetning til flere andre ved noget om mu-

skelsvind.

Tog du skade af at vaere pa institution?

Ja, da. Man leerer ikke at »leve«, og man laerer
ikke at lave de ting andre mennesker skal. Samti-
dig er der visse begreensninger for, hvad man kan
og ma. Man bliver pakket ind bade fysisk og psy-
kisk, og man skal beskyttes, s& man endelig ikke
lider nederlag. Man ved ikke, hvordan andre
mennesker lever. '

Du har faet din opdragelse pa et plejehjem, og du
har vel for en stor del veeret vant til kun at mod-
tage hjselp, hvilket er meget almindeligt pa pleje-
hjem. Hvordan oplever du det, at andre menne-
sker nu pludselig ogsa stiller krav til dig/skal ha-
ve hjeelp af dig?

Nar man er pa plejehjem, er man grensag, man
far noget ind i den ene ende og bliver torret i den
anden. Idet der stilles mellemmenneskelige krav,
s& bliver man levende, man far en mere tilfreds-
stillende tilveerelse, men det er selvfolgelig ogsa
sveerere.

Du mener altsa, at det godt kan lade sig gore at
leve uden for et plejehjem, selv om man har mu-
skelsvind og er steerkt fysisk handicappet?

Hvis den nedvendige good-will fra kommunen er
til stede, og man ellers har et sted at henvende
sig, hvis der er problemer, s& mener jeg s& abso-
lut ja. Men stadig under den forudseetning, at
man har en eller flere til at hjeelpe sig, nar kom-
munens hjeelp ikke reekker laengere.

Stot Muskelsvindfonden
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Feriemuligheder for handicappede

Vibringer her nogle af de muligheder man
som handicappet har, for at holde ferie,
enten som enkeltperson eller sammen
med sin familie.

Flere hojskoler arrangerer familiekurser for for-
eldre med bern. Fegende hgjskoler skulle vaere
handicapvenlige, s& man kan have sit handicap-
pede barn med:
Norgards Hejskole, 8850 Bjerringbro, tif. (06)
68 23 00
Familiehejskolen, Skaergarden ved Herning,
henvendelse: (07) 12 43 90
Familiehgjskolen i Helsingar, henvendelse:
Hgjskolernes Sekretariat, (01) 13 98 22
Herning Hojskole, henvendelse: (07) 12 32 44
Egmont Hojskolen har feriekursus fra
12/6-26/6 og alm. ferieophold fra 27/7-7/8,
henvendelse: (06) 55 61 33

En anden ferieform er campingferie:
Ugerlgse Campingplads ved Kalundborg, Mo-
tel (handicapvenlige familielejligheder), tif. (01)
29 35 55 (Jytte Nielsen)
Camping Hytte — tIf. (03) 17 10 82
Sct. Knudsborg pa Fyns nordkyst, henvendel-
se: tIf. (01) 29 35 55 eller til Ole Bisgéard, (01)
17 10 82

Hvis man ensker fuld forplejning under ferieop-
holdet kan navnes:
Sct. Knudsborg pa Fyns nordkyst, henvendel-
se: (01) 29 35 55 elier Ole Bisgard (01) 17 10 82
Egmont Hajskolen, henvendelse: (06) 55 61 33

Sommerhus:
»Lovehuset«, Vanforeforeningens foraeldre-
kreds’ handicapvenlige sommerhus ved Sejro-
bugten i Odsherred. Skriftlig henvendelse til:
Leif Bjorvik, Brorsonsvej 2, 8850 Bjerringbro.

Mange foreninger og organisationer arrangerer
ferielejre for handicappede bern og unge:

LAVUK, Landsforeningen af Vanferes Ung-
domsklub har et veeld af feriemuligheder for
unge, bade her i landet og i udlandet. Der kan
bl. a. neevnes:

Tur til Graekenland, tur til Sverige, @-lejr pa
Samsg, Lejr ved Humlum Strand ved Struer og
togt med Fulton. Henvendelse: Steen Christi-
ansen, tif. (02) 95 50 58.

Ortopaedisk Hospitals ferielejr, henvendelse:
socialradgiver Inge Olsen, tIf. (01) 29 39 49
Mellemfolkeligt Samvirkes Handicamps, ar-
bejdslejre for handicappede og ikke-handi-
cappede unge her i landet og i udlandet, hen-
vendelse: (01) 10 60 00

Ungdommens Rede Kors, henvendelse: (01)
HE 1522

FDF, henvendeise: (01) 26 16 44

KFUM, henvendelse: (01) 15 93 63
Pindstrup-Lejren, henvendelse Ole Bisgard,
(01) 17 10 82

Spastikerforeningens ferielejr, henvendelse:
(01) 18 04 65

LAVIA, Landsforeningen af Vanfgres ldraetsaf-
deling arrangerer forskellige sportsarrange-
menter, henvendelse: Henning Jensen, (01)
4924 71

Stig Guldbergs Lejr i Redby (30 dage), henven-
delse: (03) 94 44 74,

De fleste bornehaver og skoler arrangerer des-
uden forskellige smabarnskolonier og ferielejre
for deres bern. Vi vil derfor rade foraeldrene til at
sparge i den bernehave eller skole, hvor deres
barn gar, og hvis de stoder pa praktiske vanske-
ligheder p. gr. a. barnets handicap, da at kontakte
Landsforeningen af Vanferes foraeldrekreds, Ole
Bisgard, tif. (01) 17 10 82 eller Muskelsvindfon-
dens Kebenhavnsafdeling, Gerda Hansen, tif. (02)
48 18 92,

Derudover findes der en bog »Hotelguide«, der
beskriver, hvor handicapvenligt eller handi-
cap-uvenligt et feriested er. Naermere oplysning
om denne bog fas hos Ole Bisgard, tif. (01)
17 10 82.

Nyt fra Centret

Med start i januar i &r har Vejlednings- og Be-
handlingscentret faet etableret et naert samar-
bejde med Neurologisk og Fysiurgisk afdeling pa
Arhus Kommunehospital. Dette samarbejde, som
vi regner med vil f& meget stor betydning for be-
handling og fremtidig forskning, er kommet i
stand takket veere en meget stor og iheerdig ind-
sats fra centrets laegelige konsulent, overlzege O.
Hein-Sorensen. Som noget central er der skabt
mulighed for indleeggelse af kortere varighed
(3-5 dage) for muskelsvindramte. Under indiaeg-
gelsen vil alle relevante undersggelser kunne ud-
fores, herunder specialistundersogelse af fysiurg
og ortopeed. | forbindelse med den fysiurgiske
undersogelse bliver der i samarbejde med cen-
trets faste medarbejdere, som er til stede under
en del af undersogelserne, udarbejdet et behand-
lingsprogram. Dette program danner herefter
grundlaget for den videre fysioterapeutiske be-
handling, enten pa centret eller hos anden fysio-
terapeut.
For at undersege behandlingens effektivitet fore-
tages der med mellemrum (2—4 maneder) kontro-
lundersggelser, som samles pa en formiddag.
Hele ordningen, som har fungeret i 2 maneder til
alles tilfredshed, organiseres af Hein-Serensens
sekreteer Henny Olsen, der frivilligt udferer dette
store arbejde.
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Muskelsvindcenter
i London

i

Tekst: Carl-Otto Gotzsche

Pa Hammersmith Hospital i London har man ind-
rettet en klinik specielt for muskelsvindramte
barn.
Diagnostiske savel som kontrolundersogelser ud-
fores ambulant (d.v.s uden at bgrnene behgver
indlazggelse).
Man foretager en neurologisk undersggelse, hjer-
teundersggelse (EKG), fotograferer elier filmer
beveegelsesmader, maler elektriske svingninger i
muskler og nerver (EMG, elektromyografi), tager
blodprever samt endvidere i en del tilfaelde mu-
skelprgve. Undersggelserne kan ggres over flere
dage.
Medarbejderne ved klinikken leegger stor vaegt pa
at forklare og gennemdiskutere undersggelsesre-
sultaterne med foreeldrene.
Man har et sneevert samarbejde med andre speci-
alatdelinger pa hospitalet. Ikke mindst med orto-
paedisk afdeling som man arbejder sammen med
for at opretholde ganafunktionen laengst muligt
hos bgrn med Duchenne-typen af muskelsvind,
hvilket man anser for meget vaesentligt i behand-
lingen.

Sidelgbende med det kliniske arbejde er der flere

forskningsprojekter i gang.

Muskelsvindcentret har netop opstillet et behand-

lingsprojekt, som har til formal at undersogge to

forhold:

a) Kan traening styrke musklerne hos bern med
Duchenne-typen af muskelsvind, og hvis det er
tilfeeldet, hvilken treeningsmetode er da den
bedste?

b) Hvordan kan fysioterapi bedst forebygge se-
neskrumpninger og fejlstillinger i leddene?

Et klart svar pa disse sporgsmal er selvfolgelig af

stor betydning for behandlingen verden over. Og

vi vil her fra Muskelsvindfondens Vejlednings- og

Behandlingscenter holde os ngje orienteret om

resultaterne af forskningsarbejdet p& Hammers-

mith Hospital.

Kontingent 19J77

| dette nummer af Nyt fra Muskelsvindfonden ved-
leegger vi i stil med sidste ar et girokort til indbe-
taling af kontingent for dette kalenderar. For at
lette ekspeditionen tillader vi os at vedleegge det-
te girokort til alle vore medlemmer, hvilket med-
forer, AT MEDLEMMER DER ALLEREDE HAR
BETALT FOR 1977 OG NYE MEDLEMMER OGSA
VIL MODTAGE KONTINGENTOPKRAEVNING.
Dette gor vi ikke for at modtage kontingent 2
gange, men blot for at slippe for arbejdet med at
udsege de fa, der allerede har betalt. Vi haber pa
forstaelse for denne besparelse, og vi gor jer til
slut opmaerksom pa, at kontingent for 1977 er pa
kr. 50,- i lighed med sidste ar.
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Nyt fra laeeserne

Der sidder sikkert en og anden laeser med
noget pa hjerte af interesse for andre lze-
sere. Vi taenker her pa emner der f.eks.
omhandler Muskelsvindfondens arbejde,
behandling, detsociale omrade, lettelseri
dagligdagen og lignende af interesse for
laeserne.

For at imedekomme dette behov vil der
blive oprettet en rubrik med overskriften
»Nyt fra laeserne«.

Der er ikke kommet indlaeg til rubrikken »Nyt fra
laeserne«. Det mener jeg er beklageligt, fordi det
med rubrikken bl.a. var hensigten at forsgge at
skabe en bredere dialog, ikke blot mellem den
enkelte leeser og Muskelsvindfondens kontor,
men ogsd laserne imellem.

Jeg mener, det er beklageligt, ikke fordi bladet
mangler stof, men fordi en organisation som Mu-
skelsvindfonden har behov for en virkelig debat
blandt medlemmerne.

Muskelsvindfonden har formelt en demokratisk
opbygning. Medlemmerne medes een gang om
aret pa Landsmedet, hvorefter man rejser hjem
igen. | arets lab begraenser kontakten mellem en
stor del af medlemmerne og organisationen som
sadan sig til den envejskommunikation, som sker,
nar »Nyt fra Muskelsvindfonden« 4 gange arligt
dumper ind ad brevspraekken.

Der er naturligvis en maengde problemer forbun-
det med at f4 demokratiet i en organisation som
Muskelsvindfonden til at fungere. Et af de storste
problemer er vel det, at medlemmerne er spredt
over hele landet, hvilket for en stor dels vedkom-
mende vanskeligger den personlige kontakt med
andre medlemmer, som kan skabe det tilhorsfor-
hold og den kommunikation, der er sa vigtig for
dette demokrati.

. Et andet problem er, at mange mennesker gene-

relt er af den opfattelse, at indflydelde pa de orga-
nisationer, men er medlem af, kun »bgr« begraen-
se sig til periodiske stemmeafgivelser og helst
med ars mellemrum. Jeg er af den opfattelse, at
demokrati er en aktiv proces, som i hgj grad for-
udszetter, at det enkelte medlem holder sig orien-
teret om organisationen og dens arbejde, og sa
ofte som muligt giver sin mening til kende. Det er
derfor mit hab, at denne rubrik kan bidrage til at
dette sker, og herigennem skaber en bredere for-
staelse af de forskellige problemer, som eksiste-
rer.

Erling Holmlund




Nyt fra lokalgrupperne

Muskelsvindfondens lokalgrupper:

Djursland:

Formand: Inger Bendstrup
Vistoft

8420 Knebel

TIf. (06) 35 16 57

Fyn:

Kontaktmand: Mary Nielsen
Anemoneveaenget 4

Ejlstrup, 5461 Korup

TIf. (09) 94 14 22

Herning:

Formand: Henry Vestergaard
Gjellerup

7400 Herning

TIf. (07) 11 60 77

Kobenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

TIf. (02) 98 72 38

Naestved:

Agnete Michael Jensen
Parkvej 24, 2.

4700 Neestved

TIf. (03) 7274 24

Trekantomradet:
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. (05) 52 89 68

Alborg:

Kontaktmand: Knud Larsen
»Hojgaarden «

Grynderup

9610 Nerager

TIf. (08) 55 14 71

Arhus:

Kontaktmand: Niels Abildgaard
Jegstrupvej 65

8361 Hasselager

TIf. (06) 29 14 64
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Fyn:

Lokalgruppen i Odense har den 15. maj faet stillet
»Badstuen« til rddighed for et »Vaertshusholder
for en dag«-arrangement. Det endelige program
er endnu ikke fastlagt, men det er naturfigvis me-
ningen, at der skal vaere dren pa.

Skulle nogen vaere interesseret i at give en hand
med ved dette savel som efterfelgende arrange-
menter, kan man henvende sig til Odense-grup-
pens kontaktmand (adresse andetsteds i biadet).

Aiborg:

Vi havde den 21. februar et mede, som indledtes
med, at Jette og Birgit fortalte om deres arbejde
pa VB-centret. De kom her ind pa deres arbejde
bade inden for huset og ude i landet. Efter deres
indleeg stillede de ca. 30 deltagere sporgsmal i
forbindelse med dette arbejde.

Modet blev afsluttet med generalforsamling, hvor
beretning og regnskab blev godkendt.

Gruppen har pa sit farste made valgt Knud Lar-
sen som kontaktmand, forelabig til sommerferi-
en. ,

Der er i dagene 28., 29. og 30. april planlagt at
holde tombola i Bilka.

Arhus:

Lokalgruppen har siden december-nummeret af
»Nyt fra Muskelsvindfonden« haft to veertshus-
holderarrangementer. y

Sendag for jul — den 19. december - indtog vi

-»Trompeten« i Vestergade i Arhus. En lang raekke

»navne« fra det arhusianske folkemusikmilje var
med til at gore dagen festlig. Der var hele dagen
fint beseg. De mange juleglade gik til juleollet og
fedtemadderne med stor appetit og var arsag til,
at vi sad tilbage med et virkeligt paent overskud.

Det samme gjorde vi onsdag den 9. marts, da
fondens gode venner i Skolegade — Thyra Miehe
og Alfons Cossmy — igen stillede deres veaertshus
»Faergekroen« til radighed. Peter Fahrenhoitz,
Nicoleg, Houle m. fl. stod for den musikalske side
af sagen.

Mandag den 28. marts holder lokalgruppen
mgde p& kontoret, hvor der bl. a. skal diskuteres
malseetning og fremtidige arrangementer.

Kebenhavn:

KAMPE-BAMSE-TOMBOLAEN fra 13.—15. januar
i Lyngby Storcenter blev en KEMPE-SUCCES.

Omsaetningen blev mere end dobbelt s& stor som
vi havde habet, og Muskelsvindfonden fik en ind-
teegt pa 6.800 kr. Samarbejdet med Brdr. Barfods
Tivoli A/S blev ogsa en succes, idet ingen af
gruppens medlemmer eller punkthjalpere blev
sa overanstrengte, at de métte sygemeldes bagef-
ter, sddan som det var tilfeeldet sidste ari Amager
Centret, hvor fortjenesten var den samme, men
arbejdet 10-20 gange sa stort. Vi har derfor be-
sluttet, at vi fortsaetter samarbejdet med Brdr.
Barfods Tivoli A/S ved de naeste storcenterkam-
pagner.

TORSDAG, FREDAG OG LORDAG den 31. marts,
1. og 2. april holder vi KEMPE-KOBBER-TOM-
BOLA i Ballerup Centret sammen med Brdr. Bar-
fods Tivoli A/S.

TORSDAG den 5. maj (dagen for St. Bededag) og
lordag den 7. maj holder vi KEEMPE-GLAS-TOM-
BOLA i Glostrup Centret ogsad sammen med Bar-
fod. Til begge tombolaer har vi hardt brug for
punkthjeelpere!!! Kom nu frit frem, venner, og
stot Muskelsvindfonden!! Alle kan vsere med:
Fraekke — generte, muskelmaend og kerestois-
brugere, rodhéarede og platinblonde. Vi har ar-
bejde til enhver. Ring til Alice pa 02-98 72 38 eller
til Lynge pa 02-651109.

Det planlagte mgde om korsetter, som vi omtalte i
sidste nummer af Nyt fra Muskelsvindfonden,
matte desvaerre udskydes til efteraret, da overlae-
ge Kjolby fra OH ikke mente, han havde tilstraek-
kelige erfaringer med den nye type korsetter til, at
han ville holde foredrag herom, og da det netop
var hans korset-type, vi ville here om, ma vi altsa
vente. p

Onsdag den 9. marts holdt vi generalforsamling-

med 35 deltagere og fik valgt 3 nye bestyrelses-
medlemmer i stedet for de 3, der ikke snskede
genvalg. Efter generalforsamiingen holdt vi oply-
sende megde om feriemuligheder for foreeldre
med handicappede bern. STIG GULDBERG holdt
et foredrag om sin ferielejr ved Raedby, og naest-
formanden i Vanfgreforeningens foraeldrekreds
OLE PIHL BISGARD holdt foredrag om feriemu-
ligheder for forzeldre, der gnsker at holde ferie
sammen med deres handicappede bgrn. Da Ole
Bisgard kom med mange konkrete oplysninger,
som mange af vore medlemmer sikkert vil kunne
fa brug for i den naermeste fremtid, og da vi des-
veerre var blevet lidt treette, da Ole Bisgard holdt
sit foredrag (22.30-23), har jeg aftalt med ham, at
vi gengiver nogle af disse oplysninger under »Fe-
riemuligheder for handicappede« her i bladet.

Tirsdag den 3. maj holder vi debataften pa Ge-
elsgard Kostskole: »Om at vaere forzeldre til et
handicappet barn«, hvor cand. psych. Jergen
Hviid indleder.

Torsdag den 12. maj afholdes »Vaertshusholder
for en dag« | Vognporten i Magstreede. Se andet-
steds.

Lerdag den 14. maj er Geelsgard Kostskole igen
rammen om et af Muskelsvindfondens arrange-
menter — Landsmade — hvor vi haber at alle Kg-
benhavnsafdelingens medlemmer vil komme.
Sidste ar var det jo meget besvaerligt og meget
dyrt for »kebenhavnerne« at komme til Lands-
modet. | &r er det vores tur til at ha' det nemt, sd
derfor haber vi, at alle mand meder op.

Internationalt
forskningsprojekt

Muskelsvindfonden er blevet opfordret gennem
EAMDA til at deitage i et internationalt forsk-
ningsprojekt.

Et forskningscenter i Holland og et i Vesttyskland
har udarbejdet undersegelsesmetoder til be-
stemmelse af bestemte stoffer i blodet hos medre
til drenge med Duchenne-typen af muskelsvind
(den arvelige, fremadskridende muskelsvind-
type, som kun rammer drenge). For at vurdere
veerdien af undersogelsesmetoderne har man
brug for blodpraever fra kvinder, der har en son
med sygdommen, og ydermere har eller har haft
en broder med sygdommen.

Formalet er at pavise med sikkerhed tilstedevae-
relsen af visse stoffer i blodet hos kvinder, der
arvemaessigt har overfgrt sygdommen.

P erspektiverne er bedre arvemaessig radgivning
og aget kendskab til sygdommen i det hele taget.
Praktisk gennemforelse af forskningsprojektet
nedvendigger internationalt samarbejde for at fa
blodprever nok.

Muskelsvindfonden haber, at kvinder, der opfyl-
der betingelserne vil hjzelpe os med forsknings-
projektet og henvende sig til Muskelsvindfon-
dens VB-center (tif. 06-19 18 44 eller skriftligt).
Blodproven vil s& senere blive taget hos egen
leege efter nzermere aftale mellem Muskelsvind-
fonden og egen laege.
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Finn Hjernges plakat i fire farver,
sekretariatet tIf. (06) 13 97 77
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Hjeelpemiddel-seminar i England

Fra den 1. til den 4. april afholdes det andet semi-
nar om hjelpemidler for EAMDAs medlemslande i
Newcastle i England. EAMDAs hjslpemiddelud-
valg, som blev nedsat i forbindelse med det farste
seminar som fandt sted i Frankrig for 2 ar siden, er
en meget blandet gruppe, hvad angéar den faglige
expertise p& hjelpemiddelomradet, d.v.s. det
streekker sig fra forzeldre til muskelsvindramte til
opfindere af avancerede elektroniske hjalpemid-
ler, og undertegnede ergoterapeut er ogsa med.
Programmet ser meget teet og spaendende ud. En
del af seminaret kommer til at forega pa et hjal-
pemiddelcenter, hvor der foregar afprevning og
udvikling af hjeelpemidler. Den sidste eftermiddag
er alle delegerede opfordret til at komme med
indlaeg om, hvad der sker pa hjeelpemiddelomra-
det i deres land. Jeg har i den anledning skrevet
felgende indlaeg, som er den del af mit foredrag,
og.som jeg haber kan have interesse for nogle af
laeserne.

Hjeelpemiddelformidling | Danmark

Jeg vil indlede dette indleeg med en kort oriente-
ring om den lovgivning, som ligger til grund for
hjeelpemiddelformidlingen i Danmark.

1. april 1976 fik vi en ny lov om social bistand i
Danmark. falge denne lov skal kommunerne yde
hjeelp til hjselpemidler, boligeendringer og prak-
tisk bistand i hjemmet. Det betyder, at alle handi-
cappede har mulighed for at fA gkonomisk stotte
til tekniske hjeelpemidler i hjemmet. Bevillings-
kompetencen ligger i den enkelte kommunes
socialudvalg.

Formidling af loven

Tidligere var forsorg for de sveert invaliderede,
som mange muskeldystrofikere er, centraliseret
ganske fa steder i landet, som havde mulighed for
at samle erfaring i behandling af netop disse per-
soners problemer.

Med den nye lov, som har lagt al bevillingskompe-
tence ud til kommunerne, er der meget stor for-
skel pa den hjaelp der ydes til muskeldystrofikere
fra kommune til kommune. | et enkeltamt er opret-
tet 8 hjzelpemiddelcentraler med ergoterapeuter
ansat til at vurdere den enkelte borgers behov for
hjeelpemidler og sikre, at det bedst egende hjael-
pemiddel bliver udleveret. Disse ergoterapeuter
har fra det politisk valgte socialudvalg faet over-
draget bevillingsmyndigheden til hjaelpemidler og
boligeendringer, dog inden for visse skonomiske
rammer.

I andre amter findes en enkelt hjaelpemiddelcen-
tral med ergo- og fysioterapeuter, som har mulig-
hed for at kere ud i hjemmene i hele amtet for at
afprove og vurdere behovet for hjeelpemidler og
boligeendringer. Her er det dog ofte hjemmesy-

Tekst: Jette Mglier

geplejersker, som visiterer henvendelserne fra de
enkelte kommuner til hjeelpemiddelcentraler.

| de amter som har hjzelpemiddelcentraler og er-
go- ogfysioterapeuter ansat til at sikre installering
af de rigtige hjalpemidler, vil vore klienter fa en
god vejledning om de hjalpemidler, som findes,
samtinstruktion i brug af disse, men mange steder
er det desveerre en af kommunens kontorfunkti-
onaerer, som skal sta for vurderingen af hjaelpe-
middelbehovet hos den handicappede.

Dette bevirker, at til trods for, at man i felge loven
har muligheder for at fa alle relevante hjalpemid-
ler bevilget, er der stor forskel pa, hvad der ydes af
hjaelp til muskelsvindramte fra kommune til kom-
mune. .

Siden september 76 har jeg veeret ansat som vej-
lednings- og behandlingskonsulent ved Muskels-
vindfonden i Danmark (Den danske muskelsvin-
dorganisation). Et af mine vaesentligste arbejds-
omrader er at sikre en mere ensartet behandling af
muskelsvindramte med hensyn til hjelipemiddel-
formidlingen, samt gennem opsamling af erfarin-
ger fra netop denne gruppe mennesker at finde
frem til hvilke hjeelpemidler der er bedst egnede.
Fysioterapeuten og jeg, som begge er ansat pa
vejlednings- og behandlingscentret, arbejder
med alle slags muskelsvindsygdomme, dog med
overveegt af bern med Duchennes Dystrofi. Vi har
pa nuvaerende tidspunkt veeret hjemme hos ca. 50
familier med et eller flere medlemmer med mu-
skelsvind.

Det er meget begraenset, hvad der foregar af ud-
viklingsarbejde omkring tekniske hjeeipemidler i
Danmark, men vi har dog et par danske produkter,
som jeg meget ofte seger som nadvendigt udstyr
til personer med muskelsvind. Detene er den elek-
triske »Roltex« ke@restol, som er betydeligt mere
solid og driftssikker end de gsengse Everest og
Jennings karestole. Den har dog den ulempe, at
den vejer 100 kg. og derfor ikke uden videre kan
transporteres med f.eks. til og fra skole, med-
mindre man har specialindrettet bil. Desveerre er
der ikke mulighed for at fa bevilget mere end 1
el-korestol pr. person, ellers ville jeg anse en
kombination af BEC stolen og Roltex kerestol
som ideel for den muskelsvindramte korestols-
bruger. Et andet ngdvendigt hjeelperedskab er
den elektriske seng, hvor hele sengen kan haves
og seenkes, sa den altid har den rigtige hojde for
den person, som skal hjelpe den handicappede.
Sengebunden kan tippes, s& sengen kan bruges til
dreenage i forbindelse med luftvejsinfektioner, og
endelig kan hovedgeerde og fodende heeves og
seenkes uafhaengigt af hinanden, sdledes at man
ved et let tryk pa en knap kan komme op at sidde.
Den billigste og mest stabile seng af denne type er
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af dansk fabrikat og kaldes: TT-Jensen sengen.
Udover de her naevnte 2 danske produkter er stor-
stedelen af de tilgaengelige hjalpemidler importe-
ret og saledes de samme, som kendes i de fleste
europiske lande. En teknisk afprgvning og vur-
dering af hjaelpemidler findes ikke i Danmark, men
da det er nogenlunde de samme hjaelpemidler,
som findes pa det danske og det svenske marked,
folger vi de afprevninger, som finder sted pa Han-
dicapinstituttet i Stockholm.

Da der ikke foregar nogen speciel forskning om-
kring hjeelpemidler, som er velegnede til personer
med muskelsvind, , leegger vi stor vaegt p4, at den
praktiske viden, som findes hos de muskelsvin-
dramte og deres familie, opsamles og gives vide-
re.

Hjemmehjzlpere

Der er i Danmark en indgroet tradition for, at en
person, der ikke kan klare sig selv, ma have hjzelp
af andre personer; man har derfor efterhdnden et
ret veludviklet hjemmehjeelpersystem, og man er
langt mere tilbgjelig til at betale de store summer
manedligt gennem mange ar for hjselpepersonale
til den handicappede, frem for at investere et en-
gangsbelob i avanceret elektronisk udstyr, som
kan gere den handicappede i stand til selv at udfa-
re langt flere funktioner. Det er i dag mit hab, at vi
netop gennem seminarer som dette kan fa en ud-
veksling i gang, som kan udbrede kendskabet om
de muligheder, som findes i andre lande, med det
mal at give den handicappede storre valigmulig-
hed med hensyn til lasning af de praktiske pro-
blemer, som et fysisk handicap medfarer.

Om ekspertradet

Efterhanden som opgaverne i Muskelsvindfonden
er blevet flere og mere forskelligartede, har den
hidtidige organisationsform mellem dens eksper-
trad og bestyrelse vist sig uhensigtsmeessig.
Et flertal af ekspertradets medlemmer har fundet
detnyttigere for fonden at vaeretil disposition uden
formelt medlemskab af et rad, hvorfor der pa det
kommende Landsmgde vil blive fremsat forslag til
a&ndring af vedteegterne pa dette punkt.
Fondens bestyrelse vil gerne her benytte lejlighe-
den til at rette en varm tak til ekspertradet, ikke
mindst detsformand, professor, overleege dr. med.
Bent de Fine Olivarius. Radets indsats har veeret af
uvurderlig betydning i fondens opbygningsperio-
_de. Uden ekspertradet ville fonden ikke have be-
fundet sig i sin nuvaerende position.
Viser frem til fortsat samarbejde under nye former
meliem ekspertrddets mediemmer og Muskels-
vindfonden. )
Bestyrelsen
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Tekst: Erling Holmlund,
)

Svar til Kebenhavnsgruppen

| sidste nummer af bladet under »Nyt fra Lokal-
grupperne« udtrykte Kebenhavnsgruppen en vis
utilfredshed med den made, vi her pa kontoret
greb distributionen af lodsedler an. Utilfredshe-
den drejede sig om, at medlemmer pr. brev blev
opfordret til at rekvirere lodsedler direkte fra kon-
toret i Arhus og ikke gennem lokalgrupperne.
Dette mente Kgbenhavnsgruppen havde den
ulempe, at man flere gange blev madt med: »Ja-
men, De solgte jo ogsa lodsedler her i sidste uge«,
fordi en anden havde veeret det pageeldende sted,
uden at lokalgruppen vidste noget herom. Derfor
anmoder Kgbenhavnsgruppen om, at man i det
kommende brev beder de interesserede rekvirere
lodsedler gennem lokalgruppen.

Jeg vil tillade mig at kommentere dette efterhan-
den gennemdiskuterede emne endnu engang:
For det forste mener jeg, det er ligegyldigt, hvorfra
lodsedlerne bliver sendt, bare de bliver solgt, og
i d en forbindelse ma man gere sig klart, at det jo
kraever en del administration at holde styr pa ud-
sendelse af lodsedler, afregning o.s.v.

For det andet er det en utopi at tro, at man kan
undga at mede gengangere. For gvrigt tror jeg,
disse gengangere vil veere forstaende, hvis man
f. eks. svarer: »Vi siger tak for hjeelpen« eller »Er
De nu sikker pa, De er forsynet? «

Altsa: Jeg mener fortsat, vi her fra kontoret skal
foresta distributionen, idet vi har det »apparat«
(medlemskartotek, arbejdskraft o.s.v.), der er
nedvendigt for, at denne distribution kan forega
kontinuerligt.

Dette vil ogsa medfere, at de enkelte lokalgrupper
far mere tid til at tilretteleegge det lokale salg.
Det vil vaere en god idé, hvis lokalgrupperne i
god tid udarbejdede en plan for salg af lodsedler
og oplysning om Muskelsvindfonden, og informe-
rede omradets medlemmer herom, saledes at alle
kunne veere med i kampagnen, og sddan at over-
lapninger i disse situationer undgés.

Jazz-aften pa Vognporten

i Kebenhavn
Torsdag den 12. maj har kontoret arrangeret en

jazz-aften pa »Vognporten« i Magsstraede i Ko-
benhavn. Arrangementet kommer til at forlabe

-som ethvert andet »Veertshusholder for en aften«

arrangement, og der bliver musik lige fra kl. 199
hvor vi starter, til kl. 01°, hvor vi slutter. Musik-
ken leveres farst af Theis/Nygaard og derefter af
Jesper Thilo m. venner.

Aftenen skulle have gode muligheder for at blive
en succes, da detjo er nogle af de bedste jazz-mu-
sikere, vi har faet troppet sammen, og de har alle
som én lovet os at de nok skal gare deres til, at det
bliver en forngjelig aften — sa det bliver det jo helt
sikkert.

MINDEORD

Da vi sendag den 13.3. fik meddelelse om, at for-
manden for gruppen i trekantomradet, Knud So-
rensen, Uldum var ded — var vor forste tanke, ef-
ter at choket over det forfaerdelige der var sket for
Knuds nzermeste, havde lagt sig — at nu var det
vist sket med arbejdet i vores gruppe.
Det var jo en kendsgerning, at det var Knud der
var drivkraften og sjaelen i vort arbejde. Det var
Knud der brugte timer i telefonen pa at skaffe
gevinster til bankospil, det var Knud der farte for-
handlinger med veertshuse, og nar arrangemen-
terne lob af stablen, var han den forste der kom
og den sidste der gik, og han var foregangsmand,
nar der skulle saelges lodsedler.
Men som Evald s rigtigt sagde ved mindesam-
menkomsten efter begravelsen: »Arbejdet skal
gores idag, men det skal ogsé geres i morgen ogi
fremtiden«. Vi andre ma sa efter bedste evne for-
sege at fare Knuds tanker og ideer videre. Vi vil
alle i gruppen savne vores formand, men vi vil
0gsad og ikke mindst savne mennesket Knud.
Bestyrelsen i Trekantomrédet

Bogen om Muskelsvind

I dette nummer har vi forngjelsen at tilbyde alle
vore medlemmer Muskelsvindfondens nye oply-
sende bog: Neuromuskuleere lidelser.

Jeg bestiller hermed
»Om muskelsvind«,
Belobet 17,25 kr. pr. stk.

stk. af bogen

O vedlaegges pr. check
Oer indsat pa giro 9011110
[J betales pr. efterkrav

Kuponen sendes til: Muskelsvindfonden,
Vestervang 41, 8000 Arhus C

ERGOMEA bordet

Et hojdeindstilleligt arbejdsbord

med mange muligheder. ‘
Bordpladen er af varm, lys mat
egelaminat, reflexfri og
modstandsdygtig over for

slag og kraftige rengeringsmidler

f.eks. cellulosefortynder.

En indfaeldet jernplade muligger
fastgorelse af smademner med magneter.
Stellet er knaefrit og leveres i 35 forskellige
udferelser. Standardmal: 90x60 cm.
Rekvirer venligst specialbrochure.

SPECIALE:
FYSIURGISK GENOPTRANINGSUDSTYR




