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Oplysningskampagnen. Evald Krog holder foredrag for
4 10. klasser pa Sct. Jorgens skole i Roskilde. Foto: Mik
Eskestad.

Kontor-Nyt

Der er ikke indtruffet de store ommgbleringer i
medarbejderstaben siden oktober-nummeret:

P& sekretariatet har vi mattet sige farvel til Vagn
Jensen. Vagn har i de 10 méneder ydet en stor
indsats som Fondens lokalgruppe-medarbejder.

| VB-centret vikarierer Merete Holst Petersen i
stillingen som ergoterapeut under Jette Mgllers
barselsorlov og Susanne Jacobsen har afsluttet
sin 4 maneders praktikanttid som socialradgiver.
Endelig skal neevnes et forhold, der fremover vil
fa konsekvenser for Fondens disponible arbejds-
styrke:

Styrelsen for Civil Vaernepligt har i de seneste
méaneder skaret drastisk ned pa antallet af indkal-
delser. Denne nedskzering vil betyde, at en lang
raekke udstationeringssteder ikke langere vil bli-
ve besat, og som folge heraf har Styrelsen fundet
det urimeligt, at Fonden fremover disponerer over
5 udstationeringspladser. Antallet er skaret ned til
3.

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

Mens disse linjer skrives, er der endnu f& timer
tilbage af et spaendende muskelsvindar. Spaen-
dende fordi arbejdet med oprettelsen af Vejled-
nings- og Behandlingscentret virkelig har béaret
frugt. Flere og flere indser nedvendigheden af det
arbejde centret udferer. Fremhaeves skal ogsa det
fortraeffelige samarbejde mellem centret og Arhus
Kommunehospital. Et samarbejde der har skabt
mulighed for en betydelig storre indsats for de
muskelsvindramte. P4 grundlag af de erfaringer,
vi allerede har gjort, ber centrets aktiviteter imid-
lertid udvides snarest, for at kunne hamle op med
eftersporgslen fra forbrugerne og en reekke fag-
grupper.

Knap sa spaendende er Muskelsvindfondens gko-
nomi her ved arsskiftet. P4 denne plads har jeg
tidligere skrevet, at vi habede at fa afklaret cen-
trets skonomi i lgbet af 1977. Det fik vi nu ikke,
men vi arbejder videre med bestraebelserne for at
fa centret finansieret af offentlige midler. Far vi
ikke en gkonomisk handsrakning fra det offentli-
ge, kan det blive nadvendigt at lukke centret for
en periode.

To af de store indsamlingsaktiviteter her i efter-
aret gav mindre end ventet. Landslotteriet ind-
bragte ganske vist mere end sidste &r, men net-
tooverskuddet blev alligevel mindre end bereg-
net. Gigantjulemarkedet i Arhus var et fremra-
gende eksempel pd, at vort apparat magter at af-
vikle keempeprojekter. Det var professionelt, blot
havde vi ikke taget hgjde for, at der gar panik i
befolkningen 8 dage far jul. Overskud gav det, og

vi mener at vide, hvordan det skal laves '‘naeste
gang.

‘Men vi skal videre og problemerne skal lgses. Nar

det offentlige far taget sig sammen til at overtage
det oskonomiske ansvar for driften af VB-centret,
skal man ikke tro, at Fonden kan skrue ned for
indsamlingsblusset. Det vil betyde, at vi far haen-
derne fri til at skaffe kapital til igangseettelse af
nye banebrydende aktiviteter. Foruden de igang-
veerende indsamlingsprojekter skal vi finde frem
til en forretning, der arligt kan kaste en million af
sig. Vi kan forbedre forholdene for muskelsvind-
gruppen, men det kraever mange penge og en
stadig strom af nye ideer.

| § 10 i Fondens vedtsegter hedder det: »Til vur-
dering af ansegninger om gkonomisk stotte til
forskning skal bestyrelsen indstille et uvildigt fag-
ligt udvalg, som endelig vaelges af repreesentant-
skabet.« Folgende 3 kapaciteter har givet reprae-
sentantskabet tilsagn om at ville ga ind i dette
arbejde: Dr. med. Viggo Kamp Nielsen, professor
dr. med. Age Juhl Therkelsen og ledende psyko-
log Alice Theilgard. Vi hilser velkommen og glae-
der os til samarbejdet.

Som afrunding vil jeg takke vore medarbejdere
og alle andre, der har slaebt for Muskelsvindfon-
den i 1977. Jeg har forsagt at skitsere alvoren bag
den ojeblikkelige skonomiske situation Muskels-
vindfonden befinder sig i. Men optimismen skal
der ikke rokkes ved, og jeg faler mig da ogsa tryg
ved at onske alle et godt og stort muskelsvind-
nytar.

Medlemskontingent 1978

Kaere medlemmer.

Som | sikkert allerede har bemeerket, har vi alle-
rede tilladt os at henvende os til jer vedr. kon-
tingent for kalenderaret 1978.

Dette skyldes udelukkende, at Muskelsvindfon-
den aktuelt star i en ekonomisk situation, der i
hgj grad er praeget af lommesmerter. Vi ma for-
sgge at skaffe s& mange likvide midler, at vi kan
holde alle vore aktiviteter kerende hen til lands-
lotteriet i april, idet vi selvfelgelig har forventning
om, at dette vil kunne tilfore sa store midler, at
den vaesentligste del af driftsaret 1978 er deekket
ind.

Vi haber derfor, at alle vil gere brug af de frem-
sendte girokort, idet den samlede kontingent-
masse tillige med andre planiagte aktiviteter i for-

aret, vil kunne bringe os frem til det omtalte
fandslotteri.
Det bor ogsé her naevnes, at vore bestraebelser pa
at fa offentlig stette til drift af vort Vejlednings- og
Behandlingscenter i Arhus, efterhdnden er sa
langt fremme, at vi ma kunne forvente en afkla-
ring i lgbet af 1978. S& meget des mere er der
grund til at forsege at holde alle hjul kerende. Vi
er selvfglgelig klar over, at vi mere end tidligere
traekker pa den goodwill, vi har opnaet hos vore
medlemmer, og det er derfor ogsa vort store hab,
at vi snart ma na frem til en offentlig overtagelse
af vore veesentligste udgifter i forbindelse med
vore behandlings- og vejledningsaktiviteter.
Pa forhand tak for assistancen.
Okonomiudvalget
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Julemarkedet i det gamle ridehus

Et mindre juleeventyr

Midt i novembers tusmgrke med julemaneden
for deren undfangede Sekretariatet den idé at ar-
rangere et rigtig gammeldags julemarked. Som
ved loppemarkederne skulle et juleudsmykket Ri-
dehus danne rammen om dette arrangement.
»December er et kommercielt hgjdepunkt med et
forbrug som ingen anden maned. Hvorfor ikke ga
ind p& markedet, tilbyde det kebedygtige publi-
kum et godt julevareassortiment og pa den made
skaffe tiltraeengte penge til VB-centrets fortsatte
drifte.

Sadan lgd raeesonnementet, og en projektgruppe
gik skyndsomt i gang med at fare ideen ud i livet.
Den 12. december pabegyndtes indretningen og
udsmykningen af Ridehuset, som Arhus Kommu-
ne nok engang velvilligt stillede til radighed: 500
juletreeer omdannede den ene ende af huset til en
formelig granskov, og i hele husets laengde blev
der opstillet boder med keramik, stentej, neg, ler,
julebukke, blomster, frugt, handdyppede lys,
smykker, lzedervarer og juledekorationer.

Til vederkvaegelse for medige julevandrere var
der sgrget for en opvarmet restaurant med aeble-
skiver, pglser, honningkager, glogg, kaffe, al,
vand og bitter. For folk, der ville forlyste sig, var
der rekvireret et mindre tivoli, for bernene var der
opstillet en gammeldags karrusel og lagt gran og
ler frem, sa de kunne kreere deres egen juledeko-
ration.

Som s& mange gange tidligere fik Fonden god
stotte fra mange sider til hele dette arrangement.
Her skal naevnes, at et enkelt medlem fra lokal-
gruppen i Arhus sammen med personale fra Hg-
recentralen fremstillede 4000 sebleskiver, heraf
halvdelen med svesker!

Pa abningsdagen den 16. december stod alt
klappet og klart, PR-kanonen var kert i stilling, og
det eneste, der manglede for helt at genkalde den
gammeldags julemarkedsstemning, var en smule
sne.

Som salgsdagene skred frem, stod det klart, at
markedet ikke ville blive det store skonomiske ju-
leeventyr. Kun seondag den 18. var virkelig velbe-
sogt, og det takket vaere en veloplagt Jesper Kle-
in, der formummet som julemand leverede en ti-
mes gedigen underholdning. P4 de gvrige dage
var Ridehuset svagt besagt, og det var fremfor alt
juletraeerne, som havde folks bevagenhed.

| skrivende stund er nettooverskuddet endnu ikke
gjort endeligt op, men et optimistisk sken peger
mod de 10.000 kr., et beskedent belgb, ndr man
taenker pa, hvad der var investeret af ressourcer og
arbejde i markedet.
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Kun salget af treeer haevdede sig smukt pa ind-
teegtssiden. Treeer skal der til, og Ridehuset med
lys og ly gav gode muligheder for i ro og mag at
veelge det helt rigtige tree ud.

Méaske Ridehuset i december 78 skal danne ram-
men om Danmarks sterste indenders juletrae-
salg? | alle tilfeelde har Fonden allerede lagt billet
ind pa Ridehuset — og faet det.

Korestolsprojektet

Muskelsvindfondens kerestolsprojekt, der blev
startet i 1974, er nu inde i en afgerende fase.
Siden april 1976, hvor arkitekt Mogens Eghoim
blev ansat som projektleder pa halv tid, har man
koncentreret sig om en endelig projektformule-
ring, p& baggrund af de analyser man havde faet
udarbejdet i lobet af det forste halvandet ar.

Den endelige formulering af projektet ligger pa
nuvaerende tidspunkt faerdigredigeret, hvilket jo i
realiteten betyder, at man nu ved, hvilken el-kore-
stol det er, man vil lave.

Man star pa nuvaerende tidspunkt over for det
problem, at man skal have produceret en proto-
type, for at undersoge om projektet er realiser-
bart, og om en endelig produktmodning pa det
foreliggende grundlag er mulig.

For at komme igennem denne fase, er der pa nu-
vaerende tidspunkt to store problemer, der skal
loses. Dels skal man skaffe et betydeligt belgb
udefra, og dels skal man finde ud af, hvordan det
ngdvendige veerkstedsapparat skaffes til veje.

For at lgse disse to problemer og for at sikre at
projektet bliver realiseret, har Muskelsvindfonden
indgéet et samarbejde med Teknologisk Institut,
der er vant til at takle disse problemer. Opfinder-
kontoret pad Teknologisk Institut er i gjeblikket i
faerd med at udarbejde alternative fremgangsma-
der pa baggrund af de specielle vilkar, der jo
danner rammerne omkring projektet. En naer
fremtid vil vise, om Muskelsvindfonden i samar-
bejde med Opfinderkontoret selv kan feerdiggere
projektet, eller om det maske vil veere formalstjen-
ligt at tage kontakt til en interesseret producent.

Landslotteri 1977

14. oktober 1977 sluttede vort landslotteri. Ud af
de 150.000 lodder fik vi solgt de 90.000, hvilket i
alt indbragte 180.000 kr. Nar vi herfra fratraekker
ca. 60.000 kr. til gevinster og kr. 10.000 til annon-
ceomkostninger og andre administrative udgifter
bliver der altsa tilbage netto ca. 110.000 kr. Men
vi er ikke kommet sovende til dette resultat. Utro-
lig mange mennesker har veeret involveret i dette
ars lotteri. Det har vi tydeligt kunnet mzerke pa
kontoret, idet vi ikke i 1977 har veeret nzer sa bela-
stet med det direkte salg, som tidligere. Vore lo-
kalgrupper intensiverede i 1977 deres direkte
salgsaktiviteter, og vi kan da ogsa i 1977 notere et
mersalg pa mere end 10.000 lodder. Det var sveert
som aldrig for. Klassiske problemer som konkur-
rence fra andre foreninger, trange skonomiske
lider for mange af vore potentielle kunder kombi-
neret med en almindelig traethed i forbindelse
med denne form for indsamling, preegede ogsa i
1977 vore kampagner rundt omkring i landet.
Vi var alle enige om, at denne form for indsam-
ling pa en eller anden made ma tilfares nye ideer.
Vores nye lokalgruppe i Naestved markerede sig
betydeligt i salgsarbejdet, og har i hele evalu-
eringsfasen her ved lotteriets afslutning bidraget
med megen saglig kritik, saledes at vi m3 kunne
gore det endnu bedre i 1978.
| vort sidste mgde med lokalgrupperne fik vi i hoj
grad endevendt de vaesentligste kritikpunkter. Vi
blev alle enige om, at prove at sendre salgsperio-
den fra efterar til forar. Dels for at f& mulighed for
i hojere grad at seelge i det fri, men ogsa for at
kunne slippe for den harde konkurrence fra an-
dre landsindsamlinger. Der skulle desuden fore-
tages vaesentlige aendringer i lodsedlens udform-
ning, sdledes at Muskelsvindfondens navn i hgje-
re grad tradte frem. Desuden matte man
forsege at udarbejde bedre salgsmaterialer til vo-
re aktive medlemmer og lokalgrupper og ligele-
des forsege at lade salget til de lokale medlem-
mer ga via lokalgrupperne.
Vi vil forsege i februar maned 1978 at afholde et
weekendmade med vore lokalgrupper for at plan-
leegge det nye nzert forestdende lotteri og gensi-
digt inspirere hinanden til en forbedret arbejds-
maessig indsats pa dette omrade.
Vi vil gerne her benytte lejligheden til at rette en
varm tak til alle vore aktive landslotteriszelgere i
hele landet for den store hjeelp, man har stillet til
radighed for fondens arbejde.

Bue

Court Petersen fra Kebenhavn, der selv har muskels-
vind og er medlem af fonden, blev den heldige vinder
af 77-landslotteriets hovedgevinst — en Honda Civic.
Han ses her ved preemieoverrakkelsen sammen med
Evald. Court havde pa sin vis gjort sig fortjent til
preemien, idet han havde afsat over 1000 lodsedler. De
sidste 30 kunne han imidlertid ikke fa solgt, s dem
kabte han selv — en af dem havde vindernummeret.

Landslotteri 1978

Som allerede neevnt er vi i fuld gang med at plan-
laegge det kommende landslotteri, der skal lgbe
af'stabelen i perioden 1. april til 31. maj 1978. Der
vil i &r blive trykt 80.000 lodder mod 150.000 sid-
ste -ar. Til gengeeld skal hver lod koste kr. 5
mod tidligere 2 kr. Denne pris skal forsvares med,
at man p& hver lod keber sig to chancer, idet
der vil blive patrykt 2 serier. Desuden er vi af den
opfattelse, at to kr. efterhanden er blevet til fem.
| gjeblikket er vi i gang med at sammenszette ge-
vinstlisten, og vi vil her, ogsd med hensyn til lay-
out, inddrage de vaesentlige kritikpunkter, som vi
mgdte sidste ar.
Vi glaeder os til at fremleegge vore planer for vore
lokalafd. i februar, fordi vi i gjeblikket mener, at vi
har fat i den rigtige eendring, som hele aktiviteten
sa laenge har traengt til.
| slutningen af marts vil vi igen henvende os til
vore medlemmer. Vi haber selvfelgelig, at det fo-
restdende forar kan give fornyet energi, saledes
at vi igen i 78 ma kunne traekke pa jeres kreefter,
ud fra den gode klassiske, men aldrig udslidte
parole: Mange baekke sma, skal pengene ned i
kassen fa.
Med gnsket om et solrigt forar og
et pa gensyn til april
Landslotteriudvalget
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Indforer niveau-deling pa

familie-kurserne

Muskelsvindfondens familiekurser vil — efter for-
billede fra aftenskolerne — fremover blive gen-
nemfort med to niveauer — et for »begyndere« og
et for »viderekomne«. Det er et af resultaterne fra
det sidste familiekursus, der blev afholdt i Fakse
Ladeplads i weekenden 11.-13. november.

Den nye struktur indferes pa baggrund af en kri-
tik, der blev rejst af en stor gruppe af mededelta-
gerne i Fakse Ladeplads. Kritikken kom hovedsa-
geligt fra »veteranerne« — omkring halvdelen af
de deltagende familier havde vaeret med for. Man
var utilfreds med, at de samme emner — bl.a. lof-
teteknik, fysioterapi og hjaelpemidler — var pa
kursus-programmet gang efter gang. Disse em-
ner har vaeret faste ingredienser pa familiekur-
serne siden fondens spzede ungdom.

Ligesom biograferne ikke karer med samme fore-
stilling i flere ar, blev der fra flere sider fremsat
onske om, at kursus-indholdet bliver mere va-
rie ret.

Lesningen pa problemet blev en fremtidig niveau-
deling, der bade kan tilfredsstille de basale in-
formations-behov, som ferstegangsdeltagende
har, og imedekomme g@nsker om behandling af
f.eks. sociale spgrgsmal — fritid, skole, psykiske
forhold, osv.

Ti familier deltog i kurset, der blev afholdt pa Fi-
ladelfia-koloniens Ferie- og Kursuscenter. Cen-
tret, som er placeret kun 50 meter fra vandet, er
virkelig anbefalesesvaerdigt bl.a. med gode lege-
muligheder og en handicapvenlig indretning.
Som forste punkt fredag aften orienterede Vagn
Jensen fra sekretariatet om lokalgruppe-arbejdet
og hvilke muligheder lokalgrupperne har for at
traekke pa sekretariatets arbejdskraft.

Flere af deltagerne fandt det i den forbindelse
uheldigt, at sekretariatet er reprasenteret med
civile vaernepligtige pa familiekurserne, idet den
hyppige udskiftning pa forskellige poster let re-
sulterer i, at informationer gar tabt. Man sa derfor
gerne, at enten Bue eller Evald deltog i de kom-
mende kurser.

Lordag formiddag ankom laegepanelet, der var
sammensat af bandagist Ejvind Ditlev, overlaege
Jorgen Kjolbye, begge Ortopaedisk Hospital, samt
professor, dr. med. Preben Plum. Der blev fra pa-
nelets side udtrykt et steerkt enske om, at foreeld-
re flittigt melder tilbage med hensyn til de erfa-
ringer, de ger, nar deres barn har faet korset-
eller bandagebehandling.

Pa lgrdagens program var yderligere emner som
bl.a. lofteteknik, fysioterapi, hjeelpemidler og en
EAMDA-film — de punkter, der som ovenfor nsevnt
neer havde udlgst mistillidsvoter og dagsordens-
forslag!
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Om EAMDA-filmen er der kort at sige, at den for
de fleste deltagere ikke viste noget nyt, men at
der var enighed om, at den muligvis ville kunne
veere velegnet som en slags introduktion for for-
eldre, der netop er bievet konfronteret med det,
at deres barn har muskelsvind.

Sendag formiddag havde vi besaeg af den engel-
ske opfinder Roger Jefcoate, der viste billeder og
fortalte om sit arbejde med elektroniske hjselpe-
midler for sveert fysisk handicappede. (Om Roger
Jefcoates besgg i ovrigt — se andetsteds i bladet).

Sidste punkt p& programmet var en evaluering af
kurset. Diskussionen her udmundede i beslutnin-
gen om den nye kursus-struktur. Det blev naevnt,
at en ulempe ved den nye ordning kan veere, at
forstegangsdeltagerne ma undvaere den stotte,
det er at vaere sammen med foraeldre, der tidlige-
re har veeret med, og som ofte har flere erfaringer
at viderebringe. Der var dog enighed om, at
niveau-delingen vil kunne lette tilrettelaeggelsen
af kurserne sa alle parter far et optimalt udbytte.
Vi haber fra centrets side, at denne revidering af
kursus-strukturen alt i alt vil betyde en forbedring
og opfordrer samtidig staerkt alle ), som fremover
kunne taenke jer at deltage, om i god tid for kur-
serne at komme med forslag til emner, der on-
skes behandlet, da dette er en betingelse for, at vi
ikke igen skyder alt for langt ved siden af hinan-
den.

Jorgen

Ny modeform for de feelles
lokalgruppe-mgder

Formen for de faelles lokalgruppemeoder bliver nu
a&ndret. | stedet for den hidtidige ordning med
fire arlige aftenmeder indferes der fra det nye ar
en mgdeform med kun to mgder om aret. Det skal
sé til gengeeld streekke sig over en hel dag med
ankomst f.eks. fredag aften, medestart lordag
morgen og slutning lerdag aften.

Den nye mgdeform vil kunne medfore mere af-
slappede rejseforhold for deltagerne, samtidig
med, at udbyttet af mederne vil kunne foreges
betydeligt.

fEndringen blev foreslaet af Bue pa lokalgruppe-
medet i Arhus den 28. oktober og positivt modta-
get af lokalgruppe repraesentanterne. Bestyrelsen
har pa sit mgde den 15. november godkendt den
nye mgdeformee

Det forste heldags-mg@de planizegges afholdt i
slutningen af februar, muligvis p& Egmont-
hgjskolen ved Hov.

Det forste lokalgruppemgde under den nye mg-
deform afholdes pa Pindstrup Centret den 25.-26.
februar.
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~Status 1 en krisetid

4

Det er ikke nogen ren tilfaeldighed, at der i det
forste 1978-nummer af Nyt fra Muskelsvindfon-
den saettes fokus pa Vejlednings- og Behand-
lingscentret.

VB-centret har nu arbejdet i over et ar, og det i
sig selv er en god grund til at se tilbage og gore
status over et projekt, der startede som en nyska-
belse og et eksperiment.

De falgende sider skal dog ikke foregive at berare
alle aspekter i VB-centrets mangesidige virk-
somhed. Dels befinder centret sig stadig i en
opbygningsfase, hvor behovene og arbejdsomra-
derne forst efterhanden er ved at blive afklarede.
Og dels ville en sddan gennemgang vaere praktisk
umulig inden for rammerne af dette blad.

Alligevel vil disse sider forhabentlig kunne give
et indblik i centrets arbejde og sidst men ikke
mindst motivere til en massiv opbakning bag
centrets fortsatte eksistens. Ba budget 78 giver
centret et driftsunderskud pa 485.000 kr., og det
underskud kan ikke leengere deekkes ind af fon-
dens indsamlingsaktiviteter. De bevilgende myn-
digheder er pa vej til at erkende det offentliges
okonomiske ansvar for centrets drift. Men indtil
da ma driften hvile pa fondens egne ressourcer.
Og disse tema-sider skulle nedigt blive gravskrif-
tet over et projekt, som til fulde dokumenterede
sin eksistensberettigelse, men ikke fik den ned-
vendige skonomiske rygdaekning.

VB-Centrets mange funktioner

Vejledning
- og Behandlings center
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Fysioterapi Ergoterapi Socialrdd- Undervisning Vejledning Oplysning Medarbejder-
lgivning uddannelse
Behandling Faerdig- Hjemme- JUddannede Sundheds- Foraldre- Kurser
Mpd VB cen- M hedstest hjalp fysio/ergo plejere kurser
ter terapeuter
Instruktio Hjalpe- Hjalpe- Fysio/ergo Bgrnehave- Oplysende Konferencen]
af gvelses-] ymidler idler terpeut- I lerere mgder r
programmer studerende
ITnstruktion Boligind- Hjemme- Skole- Udarbejdel
af lokale | retning bespg jlerere )i se af oply
fysiotera- sende mate-
X riale
Hjemme- Hjemme-
esgqg . besgg

Ovenstaende skematiske oversigt over centrets arbejdsomrader og funktioner, kan forhébenthg knytte evt. lgse
trade sammen under gennemizsningen af de enkelte artikler.




Vejlednings- og behandlingscentret

1977

VB-centrets aktiviteter og udvikling i 1977 er pri-
meert blevet bestemt af de krav, der blev stillet til
os udefra af klienter, fagfeeller, samarbejdsaftalen
med Kommunehospitalet i Arhus, og af de dispo-
nible menneskelige og okonomiske ressourcer.
Vi udvidede fysioterapilokalerne i maj -77 fra 70
til 170 kvadratmeter og fik kontorlokalerne udskilt
fra sekretariatet.

Personale

Fysioterapeuterne Karin Andersen, Birgit Werge,
og senere Anna Marie Kjaer Nielsen — der aflgste
Inge Holm — lejede sig ind i de nye lokaler. Fon-
den fik herved mulighed for en fast indtaegt. De
fungerer som en privatklinik, dvs. de betaler 30
pct. af deres indteegt fra sygesikringen og fra pa-
tienterne. De skaffer selv deres patienter, som
hovedsageligt er fysiurgiske. Muskelsvindpatien-
ter derimod behandler de kun i meget begranset
omfang, da Muskelsvindfonden ikke har rad til at
betale fysioterapeuterne for den udvidede be-
handling af denne kategori af patienter. Jette Mgl-
ler og Birgit Steffensen som har vaeret ansat fra
starten, er stadig henholdsvis den ergoterapeuti-
ske og fysioterapeutiske konsulent. Jette Moller
er gaet ned pa halv tid i slutningen af november,
og den anden halvdel af stillingen er blevet besat
af ergoterapeut Merete Holst.

De to civile veernepligtige: Carl Otto Gotzsche og
Bjarne Nygard har pa skift arbejdet som sekretae-
rer.

Vi har i lgbet af aret haft to socialradgiverprakti-
kanter Mogens Bidstrup og Susanne Jacobsen.
Opgaverne har veeret mange og nye. Alle har vi
konstant mattet bruge en del af vores fritid for at
klare opgaverne. Og det ujeevne arbejdspres har
undertiden betydet, at vi har mattet anstrenge os
tit det yderste af, hvad vi har kunnet klare. (Min
datter har f.eks. mattet finde sig i, at jeg ikke har
haft tid til at holde fedselsdag for hende i 1977.

Fysioterapeutisk behandling

Aftalen om vores samarbejde med neurologisk
og fysiurgisk afdeling, Arhus Kommunehos-
pital og Ortopaedisk Hospital, som blev etable-
ret i januar 1977 har veeret frugtbar for os og vore
klienter. Den har medfart, at alle vore klienter har
faet tilbudt en speciallaegeundersogelse. Hospita-
let patager sig i betydeligt omfang regelmaessig
kontrol af klienterne. Undersggelserne foretages
af overleegerne Hein-Sgrensen, Honcke og Pil-
gard pa de naevnte afdelinger.

Vi har faet henvist 35 patienter med muskelsvind
til behandling p& centret. De kommer regelmaes-
sigt det meste af aret. Behandlingen af den enkel-
te patient kan streekke sig over lang tid. Nogle
patienter far intermitterende behandling dvs., at
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de med mellemrum holder pause. Det gennem-
snitlige antal patienter vi har til behandling pr.
uge er ca, 25. De kommer fra en til fire gange
ugentlig. Vi har i alt givet 987 fysioterapibehand-
ling er i 1977. Desuden har vi patienter, som kom-
mer med flere maneders mellemrum for at fa et
pvelsesprogram til hjemmebrug og for at fa rad
om hjeelpe- og treeningsredskaber. De bor alle for
langt veek til, at de kan ga til behandling hos os.

30 klienter har i lebet af 77 henvendt sig til os for
at fa hjeelp til at komme i gang med behandling
hos lokal fysioterapeut eller pa lokalt sygehus. 16
af disse har vaeret igennem specialleegeundersg-
gelser pa Arhus Kommunehospital og Otopaedisk
Hospital, og er derefter blevet sat i behandling hos
lokal fysioterapeut igennem os. De sidste 14 har
henvendt sig til os, og har bedt os undersgge
dem i hjemmet med henblik pa vurdering af be-
hov for fysioterapi og med henblik pa at fa kon-
takt til lokal fysioterapeut.

Hjemmebesog

Vi har i alt aflagt 49 hjemmebes@ag. Heraf har det i
13 tilfeelde veeret bade ergoterapeutiske og fysio-
terapeutiske problemer, hvor vi begge har veeret
af sted samtidigt. | 18 tilfeelde har problemerne
fortrinsvis vaeret ergoterapeutiske og i 13 tilfaelde
kun fysioterapeutiske, s& det har kun beslaglagt
én af os ad gangen og vores sekretaer. | 5 tilfalde
er bespgene foretaget af vores socialradgiverp-
raktikant. 10 af hjemmebesggene har veeret gst
for Storebaelt.

Konsulentvirksomhed

Vi har periodevis i arets lob registreret alle kon-
sultative samtaler, som vi har udfert for centret.
Dette har primaert vaeret for at fa et overblik over,
hvor mange telefonsamtaler, der kom til V-B cen-
tret, og hvor lang tid vi brugte pa telefonkonsulta-
tioner.

Denne registrering har givet os et ret preecist bil-
lede af, hvem der henvender sig, og hvad hen-
vendelserne drejer sig om. Hovedparten kommer
fra klienter med muskelsvind eller deres pararen-
de, og gar pa konkrete spergsmal f.eks. om mu-
lighederne for fysioterapi, treeningsapparater,
hjeelperedskaber osv. En ret stor gruppe sund-
hedsplejersker, bgrnehavelarere, skoleleerere og
lign. har henvendt sig for at fa rad i sociale sager,
vedrogrende pesedagogiske hjaelpemidler eller al-
men oplysning om Fonden og dens arbejde.

En del af iseer Jettes konsulentvirksomhed har
bestaet i, at hun har deltaget i forskellige tvaerfag-
lige mader til lgsning af sociale problemer om-
kring en enkelt klient i dennes kommune. Jette har
i alt deltaget i 8 sddanne mgder og Birgit i 3.

Undervisning

Oplysning og undervisning af klienter og deres
pararende: Der blev i 77 holdt 4 oplysende mader
(Abenra, Odense, Hobro, Alborg) i lokalgrupper-
ne, hvor centrets personale fortalte om muskel-
svind, fysioterapi, bandagering og hjaelpemidler.
Desuden blev der fortalt om vores samarbejde
med hospitalerne i Arhus og vores arbejde i al-
mindelighed. Derud over blev der holdt to fami-
liekurser: et i Hov i Jylland og et i Fakse pa Sjeel-
land. Arets sidste arrangement blev en foredrag-
sturné en uge rundt i landet med den engelske
opfinder af handicaphjalpemidler: Roger Jef-
coate.

Vi har med mellemrum haft beseg af fysio- og
ergoterapeuterismagrupper, undertiden enkeltvis,
til tider medbringende deres patienter.

En fysioterapeut fra Sverige og en fra Holland har
besogt os for at fa et indblik i, hvordan vi arbej-
dede med henblik p& en evt. oprettelse af en lig-
nende institution i de to lande.

Af storre arrangementer har vi holdt foredrag for
fysio- og ergoterapeuter fra kredsen omkring Ar-
hus. | november havde Fraktionen af Fysio- og
Ergoterapeuter ansat ved bgrneinstitutioner ar-
rangeret et week-end kursus for deres medlem-
mer fra hele landet. Det foregik pa Taleinstituttet i
Kebenhavn, og der var i alt 50 deltagere. Den ene
af de to dage var viet til fysioterapi. Sammen med
fysioterapeuterne fra Geelsgard kostskole stod vi
for denne dags faglige bidrag.

Undervisning af studerende: Vi har haft to fysiote-
rapi- og to ergoterapistuderende i praktik i en
uge. De er alle studerende ved skolen for ergo-
og fysioterapeuter i Arhus. Derudover har vi haft
to socialradgiverstuderende i praktik i & mdr.
De kom fra henholdsvis den sociale hgjsko-
le i Odense og Arhus. Derudover har forskellige
smagrupper af studerende besogt os igennem
aret, og vi har bestraebt os pa at tilrettelaegge
smakurser for dem pa centret efter deres behov.

Undervisning af andre grupper: Vi har endeligt
undervist leerere, plejepersonale og hjemmehjeel-
pere, som har haft med muskelsvindpatienter at
gore. Det har foregaet pa Centret og i »marken.«
For det meste har det drejet sig om hjemmeovel-
ser og lefteteknik. Socialradgivere fra Odense,
Arhus og Kebenhavn har desuden besggt os og
enkelte laeger ogsd. Det har overvejende vaeret
sociale spagrgsmal, som har haft deres interesse.

Videreuddannelse af os selv

I manederne maj, juni og juli holdt vi en times
undervisning om ugen for alle i centret og klinik-
ken. Carl-Otto Getzche startede en raekke timer
om de medicinske, genetiske og ortopeediske
aspekter af de forskellige muskelsvindssygdom-

me. Jeg tog derefter den fysioterapeutiske side af
sagen op og Jette den ergoterapeutiske. Desveer-
re har vi pa grund af arbejdspres og darlig gko-
nomi ikke kunnet fortseette, men haber igen at
komme i gang i 78.
Jette har i 1977 deitaget i kursus i tekniske hjeel-
pemidler i Newcastle og i et muskelsvindskursus i
Uma i Nordsverige sammen med fysioterapeut
Birgit Werge. Jeg har veeret pa en uges studierej-
se i England og deltaget i en fysioterapeutkonfe-
rence i Frankrig.

Birgit

Hjemmebesgg

Vi har i flere tilfeelde aflagt hjemmebesgg hos
forseldre, kort tid efter deres barn er diagnostise-
ret med muskelsvindsygdom. Da disse foraeldre i
reglen kun er orienteret om den rent medicinske
side af sygdommen, hvor man jo i langt de fleste
tilfeelde ikke kan tilbyde nogen form for behand-
ling, star foreeldrene ofte med en masse ubesva-
rede spargsmal. Hvad skal de gere for at give
deres barn de bedst mulige tilbud? Her prover vi
efter bedste overbevisning at fortaelle forzeldrene,
hvad de kan gore for at imgdekomme nogle af de
folger, sygdommene har. | nogle tilfeelde er ergo-
terapeuten sammen med en af centrets medar-
bejdere taget pa det forste besgg. Hvis foreseldre-
ne endnu ikke er kommet sig over det chock,
meddelelse om barnets sygdom kan give, har det
primzert vaeret for at snakke om det problem det
er, og som naevnt besvare sporgsmal

| f& andre tilfeelde er fysio- og ergoterapeut ta-
get ud sammen, og her har Birgit lagt et behand-
lingsprogram for barnet, samtidig med at mange
af de praktiske spogrgsmal er blevet besvaret. |
andre tilfeelde er Birgit taget alene af sted, hvis
det primeert er et behandlingsprogram foraeldre-
ne har brug for. Hvis det drejer sig om mindre
born, har det vist sig meget vigtigt, at den farste
kontakt foregar i hjemmet, sd barnet er i egne
omgivelser, nar vi skal vurdere, hvor meget bar-
net kan, samt forsgge at fa barnet til at medvirke
med nogle ovelser.

Eksempler pa hjemmebesog

Af de lidt mere forskelligartede problemer, vi har
veeret involveret i, kan naevnes et eksempel pa en
familie med 2 voksne »bgrn« med muskelsvind.
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Familien bestar af foraeldrene, de 2 sldste born
med muskelsvind og 3 andre bern. Ud over den
invalidepension, som de 2 voksne dotre far, og en
invalidevogn, har familien ingen stotte faet. Pi-
gerne er gradvist blevet mere handicappede, og
kan nu ikke laengere selv gad omkring i lejlighe-
den, som er meget upraktisk, med niveauforskel-
le, smal gang, darlige toiletforhold, samt trapper
ved indgangsdgren. De ma derfor have en del
hjaelp. Denne hjeelp ydes i en stor del af dagti-
merne af moderen, som ogsa har en daglig hus-
holdning p& 7 personer at varetage. Moderen
henvender sig til os, da hun ikke synes, hun kan
blive ved at klare den store arbejdsbelastning
alene, og heller ikke synes, at det er tilfredsstil-
lende for dotrene med lejlighedens indretning.
Der bliver aftalt et mede med en sagsbehandler
fra kommunen og centrets ergoterapeut hos fami-
lien. Under hjemmebesgget matte det konstate-
res, at det ville veere alt for omfattende at lave den
nuvaerende lejlighed om efter pigernes behov, sa
man blev derfor enige om at bade pigerne og
moderen havde behov for hjemmehjeelp, da mo-
deren havde faet darlige arme af det ofte tunge
arbejde. Da sagsbehandleren intet kendte til mu-
skelsvind, havde hun vanskeligt ved at vurdere,
hvor meget hjeelp der var behov for. Muskelsvind-
fondens ergoterapeut lavede derfor et feerdig-
hedsskema, sa det deraf fremgik, hvilke funkti-
oner der var behov for hjeelp til. Ud fra dette sog-
te vi sd hjemmehjeelp til begge piger, til de almin-
deligt dagligdags funktioner i hjemmet (traditi-
onel hjemmehjeelp), og desuden sggte vi en spe-
ciel hjemmehjalpsordning, til deekning af nogle
timer ugentlig, til deltagelse i ting uden for huset,
som moderen ellers stadig skulle serge for. Den
traditionelle hjemmehjzelp blev ret hurtigt bevil-
get, men den specielle hjelp har familien stadig
ikke faet. Vi har dog ikke opgivet endnu. Familien
fik nu 6 timers hjemmehjaelp pa hverdage og lidt
mindre i weekender, hvilket fungerede tilfredsstil-
lende. Efter nogle maneder fandt familien et pas-
sende korestolsvenligt hus i en omegnskommu-
ne. Her blev aflagt et nyt hjemmebesgg sammen
med kommunens ergoterapeut for at vurdere,
hvad der skulle laves om. Efter at familien er flyt-
tet til det nye hus, tog Birgit pa hjemmebeseg hos
familien, for at undersgge pigerne og komme
med et fysioterapeutisk program, som pigerne
skulle udfgre sammen med hjemmehjalperen.
Desveaerre er hjemmehjaelpsordningen skaret ned
efter flytningen, og slet ikke sa omfattende, at pi-
gerne kan fungere som selvsteendige individer
uden familiens hjaelp, men sagen er heller ikke
faerdig endnu fra vores side.
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Undersoagelse tager

fat om hjemmehijaelps-

problemet

Et af de spergsmal, der meget ofte tages op i
VB-centret, er problemer omkring hjemmehjzelp.
En stor gruppe af de familier, der kontakter cen-
tret, har problemer omkring hjemmehjzelp, enten
fordi der er-problemer med at fa4 den bevilget,
eller fordi den bevilgede hjemmehjzelp ikke ima-
dekommer klientens behov.

Fra kommune til kommune er der meget store
forskelle i, hvor meget der bliver ydet. | alt for
mange af de sager, som VB-centret har fort, har
det vist sig umuligt at fa en tilfredsstillende gen-
dring — ofte pa trods af adskillige henvendelser.
Disse darlige erfaringer er baggrunden for, at
centret nu gennemfgrer en omfattende underso-
gelse af hjemmehjeelps-forholdene i en lang raek-
ke kommuner. Det brede dokumentariske materi-
ale, som denne undersggelse kan give, vil kunne
give fondens medlemmer bedre kort pa handen i
dette stridsspgrgsmal med kommunerne.

Undersogelsens mal

Personkredsen i undersggelsen, der gennemfores
for centret af socialrddgiverne Susanne Jacobsen
og Saren Hagen, er de medlemmer af fonden, der
har muskelsvind. Medlemmerne fordeler sig over
hele landet, hvorfor undersegeisen med rimelig-
hed kan siges at vaere landsdeekkende. Dette ab-
ner mulighed for, at undersggelsen kan vise, hvad
den enkelte kommune yder af hjemmehjealp til
den muskelsvindramte, samt vise, om der er for-
skelle i ydelserne fra kommune til kommune, og i
sa fald hvor store disse forskelle er, i de tilfalde,
hvor behovet hos de muskelsvindramte efter vo-
res skon er det samme.

Som et seerligt spergsmal til familier med mu-
skelsvindramte bgrn skal undersggelsen ogsa gi-
ve svar pa anvendelsen af bistandslovens para-
graf 48, der bl.a. indeholder bestemmelse om
deekning af ngdvendige merudgifter i forbindelse
med hjemmeboende fysisk eller psykisk handi-
cappede bern.

Ingen ankemuligheder

Vanskelighederne omkring hjemmehjzelps-
spgrgsmalet i forbindelse med muskelsvindramte
heenger sammen med, at de fleste kommuner har
lagt nogle generelle retningslinjer — et serviceni-
veau — pa dette felt, der stort set udelukkende
sigter pa gruppen af aldre, som primeert har be-

hov for nogle timers hjeelp dagligt til vask, rengo-
ring, indkab, osv.
Dette niveau imgdekommer naturligvis langt fra
de muskelsvindramtes sezerlige behov. Og det er
centrets erfaring, at man i mange socialforvait-
ninger ikke udfylder bistandslovens meget vide
bestemmelser omkring mulighederne for hjem-
mehjeelp. Eksempelvis er der ifglge lovgivningen
fuld mulighed for hjemmehjae!lp 24 timer i dognet.
Nar der er sa stor forskel kommunerne imellem,
skyldes det bl.a. at afgarelser om hjemmehjaelp
ikke kan ankes, men udelukkende foretages efter
lokalt skeon i det stedlige socialudvalg. Principielle
sporgsmal kan dog tages op af socialministeriet.

Sporgeskemaerne, der er grundlaget for under-
sogelsen, udsendes om kort tid til de relevante
medlemmer af fonden. Spgrgeskemaerne vil na-
turligvis blive behandlet fortroligt og vil blive des-
trueret efter endt brug. Samtidig vil oplysninger
brugt i undersggelsen blive anonymiseret.

Det er af stor betydning, at alle deltager og at alle
spargsmal bliver besvaret eller kommenteret, sa-
ledes at undersggelsen kan fa det bredest mulige
grundlag.

Roger Jefcoate

Et eksempel pa VB-oplysning

I dagene fra den 12.-18. november afholdt den
engelske konsulent og opfinder af elektroniske
hjaelpemidler til sveert fysisk handicappede, Ro-
ger Jefcoate, en reekke lysbilledforedrag her i
landet.

Bespget var kommet i stand gennem V.B.-
centrets ergoterapeut Jette Moller, der ved flere
konferencer i udlandet har overveeret Jefcoates
engagerede og inspirerende foredrag.

Den 37-arige Jefcoate var med i det 3-mands te-
am, som farst i 60-erne udviklede det sakaldte
P.O.S.M. system (udtales possum, der er et la-
tinsk ord for — jeg kan -). Det drejer sig om et
elektronisk system, hvor den handicappede med
et let tryk pd en ballon eller ved at puste, fra sin
seng eller stol bliver i stand til at udfore en raekke
funktioner, som han eller hun tidligere var afska-

ret fra. Eksempelvis abning og lukning af dare og -

vinduer, regulering af varme, betjening af radio
og TV, regulering af seng, teende lys, tale i tele-
fon, skrive p4 maskine o.m.a. eller med en samlet
betegnelse: et miljgkontrolsystem.

Roger Jefcoate under lysbilledforedraget pa fami-
liekurset.

I 1973 opgav Jefcoate sin stilling ved P.0O.S.M.
projektet, da han fandt det uforeneligt med sin
virksomhed som konsulent for handicappede at
veere gkonomisk bundet til et bestemt firma. Han
begyndte at arbejde free-lance, dels som fore-
dragsholder i foreninger, for forskellige faggrup-
per og ved hjaelpemiddelkonferencer i flere lande,
og dels med individuel radgivning og hjeelp til et
stort antal handicappede. Desuden er Jefcoate
medlem af E.AM.D.A’s hjelpemiddeludvalg, og
en stor del af de handicappede, som han har bi-
stdet med hjeelpeudstyr, er netop muskelsvindpa-
tienter.

Bl.a. derfor mente vi, at det som led i V.B.-
centrets oplysningsvirksomhed ville veere relevant
at fa Jefcoate til landet for at vise, hvad der virke-
lig kan geres for at hjeelpe gruppen af svaert han-
dicappede.

Da ergo- og fysioterapeuterne er en faggruppe,
som direkte involveres i de handicappedes situa-
tion, bl.a. nar det drejer sig om anvisning af hjal-
pemidler, kontaktede vi de 4 ergo- og fysiotera-
peutskoler, og de viste sig alle meget interesse-
rede i at hore Jefcoate's foredrag.
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Desuden besggte han som konsulent Folkesko-
lens Materialelaboratorium i Herning, samt talte
ved Muskelsvindfondens familiekursus i Fakse
Ladeplads.

For at komme et bredere publikum i mede biev
der endvidere afholdt 3 aftenarrangementer, — pa
Geelsgard Kostskole i Kgbenhavn, pa »Solbak-
ken« i Arhus samt p& Ergo- og Fysioterapeutsko-
len i Odense.

Til disse foredrag var der inviteret en reekke van-
fereorganisationer, heriblandt Muskelsvindfon-
dens medlemmer, praktiserende ergo- og fysiote-
rapeuter, forskellige grupper uddannelsessagen-
de, samt ledelse og sagsbehandlere pa social- og
sundhedsforvaltningens kontorer. P& trods heraf
var fremmadet ikke just overveeldende, nér arran-
gementet pad Geelsgard undtages (her kom ca.
200), men alle, der overvaerede foredragene, var
meget begejstrede.

Ganske kort lidt om selve lysbilledforedraget. Ud-
over alle de praktiske funktioner, som den handi-
cappede selv bliver i stand til at udfere ved hjeelp
af det elektroniske udstyr, var selve det at kunne
kommunikere frit, hovedtemaet i Jefcoate’s fore-
drag.

Der var flere eksempler p& folk med lav muskel-
kraft og darlig lungefunktion, der efter P.O.S.M.
systemets mundharpeprincip (pust og sug) nu
kunne betjene en skrivemaskine, og ernare sig
som f.eks. journalist, oversaetter, forfatter m.m.
Udover den store tilfredsstillelse ved at kunne
kommunikere og udfere et stykke arbejde, blev
de ovenikabet i stand til at bidrage med skatte-
kroner til statskassen og dermed betale af pa den
gkonomiske byrde, de havde »péalagt« det offent-
lige.

Sidstnaevnte faktor burde selvfelgelig ikke have
nogen afgorende betydning ang. bevilling af et
sadant udstyr, men kan maske ses som et incita-
ment for det offentlige til at efterkomme en an-
segning. Vi lever jo trods alt i et samfund, hvor
det at yde og det at nyde haenger ulgseligt sam-
men. Alligevel er de skonomiske midler, der be-
vilges handicappede blevet brugt til dyre institu-
tionspladser, der udadtil kan manifestere vort
veludviklede social- og sundhedsvaesen, og ikke
til at betale de udgifter, der ville veere forbundet
med at installere et elektronisk hjeselpesystem,
som ofte i langt hajere grad kunne tilgodese den
handicappedes behov. Et forhold, der i gvrigt un-
derstreges af nedenstédende:

| forbindelse med Rogers besog kontaktede vi re-
dationen pa »Landet rundt« for at fa et indslag i
TV. De var meget velvillige, og ville gerne lave en
optagelse, s&fremt det kunne blive i et privat
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hjem, hvor man havde P.0.S.M.-systemet e.l. i
funktion. Vi satte os derfor i forbindelse med et
firma i Kebenhavn, som netop producerer et sa-
dant system, for at here, hvor de havde installeret
disse, ~ men fik her at vide, at de efter at have
lanceret systemet pa en hjaelpemiddeludstilling
for to &r siden endnu ikke havde opst. ét eneste
hos private her i landet!!!

Resultatet blev derfor, at det omtalte firma opstil-
lede systemet hjemme hos formanden (Evald
Krog), hvor optagelsen, med Fondens medierep-
reesentant nr. 1 (det er ogs& Evald) i hovedrolien,
fandt sted. Han kom her bl.a. ind pa den nye di-
mension, den teknologiske udvikling, suppleret
med fysisk hjeelp, kan bringe ind i den handicap-
pedes tilvaerelse, men at en forudsaetning herfor
er, at de handicappede motiveres til at bruge tek-
nologien, og ikke mindst, at myndighederne go-
res til genstand for en massiv holdningsbearbej-
delse m.h.t. hele handicap-problematikken. For
politikerne har indset, at handicappedes behov
for selvaktivitet og sociale relationer er lige sa
stort som hos andre mennesker, vil de naeppe
seette spargsmalstegn ved, om den rutinemaessi-
ge institutionsanbringelse er s& hensigtsmaessig
endda, — set ud fra et »forbrugersynspunkt.«

Den hidtil forte politik kan ses som et resultat af
den trang, vi i vort samfund har til — for overblik-
kets skyld — at saette folk i base efter forskellige
kriterier som f.eks. uddannelse, social status
m.m., og folk som i @vrigt kun har det faelles, at
de har en eller form for et fysisk handicap, er
derved alle havnet i kassen med etiketten »HAN-
DICAPPEDE«. Det letter administrationen med en
sddan »homogen« gruppe, over for hvilken man
kan udvikle feelles retningslinier, men denne ube-
gribelige engjethed resulterer oftest i, at der fo-
kuseres pa handicappet i stedet for at tage ud-
gangspunktet i »resten« af den pageeldende per-
son.
Med den teknologiske udvikling, der har fundet
sted inden for handicaphjeelpemidler, er det i
mange tilfaelde muligt for den handicappede at
opbygge en tilveerelse, der i langt hojere grad end
institutionslivet bygger pa egne preemisser og
forudseetninger.
Det er vores hab, at Roger Jefcoate med sit besog
har bidraget til en oget forstaelse for, at der er
andre muligheder for de handicappede end at
blive sendt til opbevaring med pastemplingen
»Frasorteret«.

Jorgen

A,

Samarbejdet med Arhus

lkommunehospital

Erkendelsen af at omsorgen for muskelsvindram-
te er teamwork, resulterede i begyndelsen af 1977
i en samarbejdsordning mellem speciallzeger pa
Arhus Kommunehospital og medarbejderne pa
Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter. Ordningens mal er at imedekomme
de gnsker og krav muskelsvindramte har, om re-
gelmaessig kontrolundersegelser hos speciallae-
ge, ordination af hensigtsmaessig behandling,
behandiingens gennemfgrelse kombineret med
vejledning i psykiske, sociale og skonomiske
problemer.

Frugtbart samarbejde

Der findes her i landet flere tusinde med neuro-
muskulaere lidelser. Imidlertid er det kun en
mindre del, der lider af en sygdom, der pa et eller
andet tidspunkt under sit forleb bliver invalide-
rende. For at yde denne gruppe optimal laegelig
service er det af flere grunde hensigtsmaessigt
med en vis landsdelscentralisering. For det farste
stilles der store krav til de diagnostiske faciliteter,
da en sikker diagnose med praecis underindde-
ling er en nedvendig forudszetning for at kunne
give den sygdomsramte og de pargrende sikker
information og vejledning. For det andet kraeves
der erfaring og fingerspidsfornemmelse af den
involverede laege, for at den relevante information
og radgivning kan blive givet p& den rigtige made
pa det rigtige tidspunkt. Endelig at man holder s&
naer kontakt til patienten, at komplikationer fore-
bygges og tackles og ikke blot registreres, nar
personen pa grund af tilfaeldighedernes spil eller
en virusepidemis huseren bringes i kontakt med
en laege. Hermed er ikke sagt et eneste under-
kendende ord om andre kolleger, men da grup-
pen af muskelsvindramte er relativt lille, og har
behov for optimal behandling i videste forstand,
er det rimeligt at paleegge en undergruppe inden
for visse specialer ansvaret for betjeningen af
disse patienter og muligheden for at indhgste de
nedvendige erfaringer, der er en forudseetning for
at bestride jobbet optimalt.

Det er ikke uproblematisk at blive revet ud af sin
daglige sammenhang og »placeret i en hospi-
talsskjorte«. P4 den anden side ma vi se i gjnene,
at indleeggelse er en forudsaetning for at kunne
gennemfere det undersggelsesprogram, der kan
give de oplysninger, der er ngdvendig baggrund-
sviden for mange, senere folgende oplysninger.
En af de berettigede indvendinger, der er rejst
mod centraliseringstendensen inden for hospi-
talsvaesenet, er at personen foruden at vaere vaek
fra sine daglige omgivelser udelukkeés fra daglig
kontakt med sine pargrende. Den ordning, vi har
faet etableret, rummer dog visse formildende om-
steendigheder. For det farste er indiaeggelsesti-

den reduceret til 4-5 dage og for det andet, er der
mulighed for, at pargrende kan veere hos den ind-
lagte de fleste dagtimer.

Det forhold at indleeggelsestiden er reduceret til
et minimum, og der samtidig er brug for flere
specialers viden og erfaring som led i undersg-
gelsesprogrammet, stiller store krav til koordine-
ring. Pa dette punkt har ordningen fungeret fan-
tastisk godt, idet overleege Hein-sgrensen og
hans stab har serget for, at alle tilgaengelige op-
lysninger var indsamlet og alle nedvendige un-
dersogelser var planiagt, inden patienten gjorde
sin entré pa afdelingen.

I Nyt fra Muskelsvindfonden 77,1 omtaltes be-
handlingsbehovsanalysen. Den viste, at der var et
behov for kontrolundersggelse hos specialleege,
behandling og vejledning. Med samarbejdsord-
ningens start foreld et konkret tilbud om koordi-
neret lsegeundersogelse, behandlingsplanleg-
ning og kontrol. Er dette tilbud blevet udnyttet?
De forste personer rykkede ind i systemet forst i
februar, og siden har det vaeret jeevnt belastet —
en enkelt gang maske overbelastet. | den tid ord-
ningen har fungeret har 39 personer benyttet sig
af tilbudet. Af disse har 27 veeret indlagt og de
resterende 12 var, da de gik ind i ordningen, til-
straekkelig undersagt og er blevet fulgt ambulant
(med undtagelse af et par stykker, der har nsegtet
indlaeggelse og derfor er blevet undersggt ambu-
lant, selv om dette naesten er en uoverkommelig
made at lgse problemet pd). Fig. 1 viser fordelin-
gen pa diagnose og alder pa de 39 personer, vi
har set i det tidsrum ordningen har fungeret. Det
fremgar, at der er nogle der endnu ikke er ende-
ligt diagnostisk afklaret (f.eks. fordi de har neegtet
at f4 taget biopsi). Blandt dem, der har benyttet
sig af ordningen, er der en tydelig overvaegt af
mennesker, der lider af Dystrophia musculorum
progressiva typus Duchenne. Hvis dette fremover
viser sig at vaere en generel tendens, ligger der
heri en massiv opfordring til @get forskningsind-
sats pa dette feit.

Ordningen har foruden at bidrage til diagnostisk
afklaring til hensigt at folge sygdomsudviklingen,
for at imogdegd komplikationer og jeevnligt regi-
strere behandlingens virkning. De personer, der
benytter sig af samarbejdsordningen, bliver der-
for indkaldt til kontrol med jeevhe mellemrum. |
lobet af de 11 maneder, der er get siden teamets
dannelse, har 56 indleeggelser og ambulante un-
dersggelser fundet sted. | hvert enkelt tilfeelde er
der blevet foretaget en neurologisk og fysiurgisk
undersogelse. Desuden har man i flere tilfaelde
involveret andre specialer, hvoraf hovedvaegten
pa rgntgendiagnostik, orthopaedkirurgi, neurofy-
siologi og neuropatologi i 40, 37, 35 resp. 17 til-
feelde. Fordeling pa diagnosetyper se fig. 2, som
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Fig 1

Fordelingen pé& diagnose og alder af de
39 personer, der i 1977 har benyttet sig
af samarbejdsordningen.
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Fig 2

Fordelingen pa diagnose af de 56 ind-
leeggelser og ambulante undersogelser
(27 resp. 29), der er blevet foretaget pa
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viser i hvor stort et omfang ordningen benyttes til
behandlingsplanleegning baseret pa patienternes
kendskab til hvor skoen trykker — eller korsettet —
kombineret med terapeuters og lsegers viden og
kunnen.

@get forskningsaktivitet

En veesentlig holdningsaendring og aktivitetsfo-
regelse er vokset frem gennem de sidste 20-30 ar.
Det faktum at sygdomsgruppen til trods for, at det
ofte gar jeevnt ned ad bakke alligevel er modtage-
lig for terapeutiske anstrengelser, har virket som
stimulans for forskningsaktiviteter, der soger at
indsamle mere viden og indhgste ny forstaelse af
sygdommene. Samarbejdsordningen tvinger os til
at tage stilling til og lese den muskelsvindramtes
aktuelle problemer. Men i kolvandet folger visse
muligheder. Nar patienten, der er veldiagnostice-
ret, folges regelmaessigt dbner det muligheder for
senere bearbejdelse af det indhgstede erfarings-
materiale, som forhabentlig vil give os mere viden
om forholdet mellem sygdomstyper, behandlings-
intensitet og sygdomsforlgb. Muskelbiopsierne er
et andet eksempel. Her ligger fordelen i, at det er
den samme, der undersgger preeparaterne. Det
giver eget erfaring og dermed eget sikkerhed ved
vurderingen af disse. Sidelobende indhgstes erfa-
ring med, fra hvilke muskler de mest repreesenta-
tive biopsier tages, hvilke hensyn man bgr tage
under fremstillingen af praeparater etc. etc. Den-
ne forfinede teknik kombineret med oget erfaring
vil uveegerligt resultere i, at en proves informative
vaerdi udnyttes til sin yderste graense.
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de 39 personer, der har benyttet samar-
bejdsordningen.
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At patienterne regelmaessigt underseges pa ho-
spital abner muligheder i undervisningsgjemed.
Dels af vordende specialleeger, dels betyder den
nuveerende ordning, at det nzesten er umuligt at
udga fra Arhus Universitet som medicinsk kandi-
dat uden pa et eller andet tidspunkt at have hilst
pa en muskelsvindramt. Forh&bentlig vil vi i frem-
tiden undgd den péastand, at muskelsvind ikke
lengere eksisterer. Det findes, og muligheden for
kontakt med disse levende mennesker foreligger
som en mulighed for at lette hukommelsen af lae-
rebogers »dade« beskrivelse af sygdomme.

Ordningen bor udbygges til flere
hospitaler

Vi har startet en samarbejdsordning, som dels har
fungeret godt dels har opfyldt et behov hos mu-
skelsvindramte. Fremtiden vil vise om tilfredshe-
den er permanent.
Jeg mener, at alle muskelsvindramte skal falges
regelmaessigt og ydes maksimal laegelig-tera-
peutisk service. Arhus Kommunehospital har
statssenge og kan derfor i princippet modtage
patienter fra rigets fjerneste krog — men det er
nappe hensigtsmaessigt. Derimod er det formals-
tienligt, at der i tilknytning til visse hospitaler
(f.eks. universitetshospitalerne) findes personer,
der har viden og erfaring og forpligtigelse til at
yde muskelsvindramte den negdvendige bistand
s& ogsd denne gruppe far optimal terapeutisk og
forskningsmaessig service.

Bjarne Nygaard

Rapporter fra studieture

En vaesentlig del af center-personalets videreud-
dannelse bestar i studier af behandlingsmetoder,
hjselpemiddeludvikling, malingsprincipper, osv.,
som de foregdr i andre lande. | denne forbindelse
spiller studieophold og deltagelse i relevante
konferencer en vigtig rolle. Birgit Steffensen og
Jette Moller gennemfarte hver to sddanne rejser
bringes Birgits rapporter fra EAMDA konferencen
og studieturen til England:

EAMDA-konference
med uenighed

Konferencen fandt sted den 22.-24. september i
Foyer St. Paul, Saint Brieuc i Frankrig. Det var
arrangeret af den franske muskelsvindsorganisa-
tion i forbindelse med det arlige mode i EAMDA
(European Alliance of Muscular Dystrophy Asso-
ciations).

Der deltog fysioterapeuter og enkelte laeger fra de
9 »EAMDA-lande«.

Formalet med konferencen var at udveksle erfa-
ringer om forbedringer i behandlingen af mu-
skelsvindpatienter i de enkelte medlemslande.

Behandlingsmetoder

Alle deltagerne var enige i, at man skulle modvir-
ke stramme sener og muskler med fysioterapi, og
at man skulle holde bern og voksne med mu-
skelsvind oprejste sa leenge som muligt ogsé ef-
ter at de var holdt op med at ga.

Der var derimod stor uenighed om ovelsesbe-
handlingen. Frankrig og Belgien gik ind for, at
man udelukkende gav passive gvelser til folk med
egentlige muskelsygdomme (gvelser hvor alene
fysioterapeuten beveeger patientens lemmer).
Mens England, Skandinavien, Tyskland, Holland
gik ind for aktive gvelser og ovelser med mod-
stand.

Det viste sig, at de enkelte lande havde en ret
preecis behandlingspolitik — altsd bestemte regler
for hvad der var den bedste form for behandling —
og at de egentlig alle var tilfredse med den form
for behandling de udevede, idet man alle steder
rapporterede fremskridt. Men behandlingsmeto-
derne var ofte helt modsatrettede. Maling af be-
handlingseffekten var ofte ikke seerlig nogtern og
som regel gjort pa helt forskellig vis. Der var ofte
ikke taget hajde for, hvilken udviklingsform mu-

skelsygdommen havde. Man havde derfor ikke
mulighed for at sammenligne de enkelte landes
behandlingsmetoder.

Bidragene til konferencen

Belgien: En fysioterapeut fortalte, at han var i
feerd med at afprove og standardisere nogle me-
toder til at male meget svag muskelkraft ved
hjeelp af et dynamometer. En anden fysioterapeut
fortalte om treening af Andedraettet. De starter fra
barnene er meget sméa og bruger leg i udvikling
af vejrtreekningen. De benytter kun respiratorbe-
handling i ringe omfang sammenlignet med, hvad
man gor f.eks. i Frankrig.

En lx=ge refererede en undersogelse, han havde
foretaget af hjertefunktionen hos 10 Duchenned-
renge. Hjerteforstyrrelser kan forekomme pé et-
hvert alderstrin: drenge pa 5 ar kan have det og
drenge pa 17 ar behgver ikke at have det. Der
synes ikke at veere nogen forbindelse mellem
uregelmeessig hjertefunktion og uregelmeaessig
blodgennemstremning.

Danmark: Undertegnede bidrog med to indlaeg.
Det ene var en praesentation af vores behand-
lings- og vejledningscenter. Det andet var et te-
oretisk indleeg om maling af muskelkraft og feer-
digheder. Jeg gennemgik de forskellige maleme-
toder og forsegte at gere rede for deres palide-
lighed — isaer efterlyste jeg nogle gennemsnits-
veerdier for ubehandlede muskelsvindspatienter
at satte de enkelte malinger i relation til (kurver
over sygdomsforlgb). Jeg papegede meget steerkt
behovet for en international standardisering af
malemetoder.

England: To fysioterapeuter fortalte om deres dy-
namometer til maling af muskelkraft og maling af
faerdigheder ved hjeelp af videobandoptagelser.
De demonstrerede en sadan optagelse.

Frankrig: Fire laeger og en fysioterapeut beskrev
deres behandlingsmetoder, som var variationer
over samme tema. Den fysioterapeutiske behand-
ling var s& omfattende, at bern med muskelsvind
blev sendt hjemmefra som sma til store behand-
lingscentre, hvor de ogsa kunne ga i skole. De
indremmede, at det var et problem, at behandlin-
gen ikke kunne foretages lokalt eller i bernenes
hjem, fordi man derved bergvede dem normale
opveekstvilkdr, og fordi bernenes intellektuelle
udvikling blev forsemt i forhold til den fysiske.
Behandlingen bestod alle steder i 45 min. op-
varmning i et 40 grader varmt bassin. Meningen
var ikke at treene bernene, men at forbedre blod-
gennemstremningen og dermed iltning af hud og
muskler. (Franskmandene mener at have fundet
ud af, at folk med muskelsvind har forstyrrelser i
regulering af blodforsyningen.) Dernaest blev ben
0og arme bevaeget passivt, enten i vandet eller pa
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en briks samtidigt med at man fortsatte opvarm-
ningen ved hjelp af infrarode varmestraler.
Hollands bidrag drejede sig om, hvorvidt man
skal basere behandlingen pa aktive gvelser eller
passive gveiser. Da man er i tvivl, har de ivaerksat
et forseg med to grupper bern, hvis foraeldre selv
frit har valgt, hvad slags fysioterapi deres barn
skal have: enten passive gvelser til at opretholde
bevaegeligheden i leddene eller den samme fysio-
terapi ledsaget af aktive gvelser med modstand.
Man ma habe, at dette forseg en skenne dag ma
kunne bringe en afgarelse pa skaenderiet mellem
tilheengere og modstandere af aktive gvelser.
Italien: Et forseg pa at skitsere en behandling,
som skulle kunne bruges til alle motoriske syg-
domme uden forskel.

Jugoslavien: Bidraget handlede fgrst og frem-
mest om de muskelsvindramtes indpasning i
samfundet og problemerne i forbindelse med op-
sporing af beaerere.

Sverige: Der lzzgges meget vaegt pa aktive pvel-
ser og leg i treeningen. Nar bagrnene far besveer
med at g4, far de skinner pa og géar ved hjeelp af
gangstativer. Fysioterapeuten mener, at bernene
gar leengere, efter at hun er startet en mere aktiv
behandling.

Tyskland: Her traenes patienterne ved, at de laerer
at spaende de muskler, som ofte farst bliver sva-
ge. Det bliver gjort i en liggende »retstilling«.
Ovelserne gentages tre. gange med nogle minut-
ters mellemrum, og spaendingen ma vare i 3 se-
kunder. Hele ovelsesprogrammet gentages tre
gange dagligt. Derudover benytter tyskerne sig af
varme pakninger til at behandle og forebygge
stramme muskler, og af svemmetraening.

Standardiserings-projekt

Konferencen var preeget af betydelige modsaet-
ninger omkring behandlingsmetoder, og den for-
te til tider ud i lidet frugtbare skeenderier.

Jeg havde dog alligevel udbytte af konferencen,
bl.a. fordi jeg — ud over den viden jeg hentede —
fik kontakt til en gruppe franske laeger, som er i
feerd med at lave en standardjournal p4 muskels-
vindpatienter — en begyndelse pa en faelleseuro-
paeisk standardisering af oplysninger og maleme-
toder.

Holland, Belgien og England er ogsé blevet invol-
veret i projektet.
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Engelske
behandlingsmetoder

I august 1977 var jeg pa en uges studietur til Eng-
land, hvor jeg besggte muskelsvindcentret pa
Newcastle's »General Hospital« og »Muskelfors-
kningsklinikken« med tilhgrende fysioterapi pa
Hammersmith Hospital i London. Omkostninger-
ne ved rejsen blev dasekket af udefrakommende
legatmidler. Formalet med turen var dels at laere
englandernes behandlingsmetoder og dels deres
metoder til undersggelse af sygdomsudviklingen
at kende.

I Newcastle, som jeg forst besogte, blev der ikke
gjort meget ud af fysioterapien, fordi man var af
den mening, at man skulle fokusere sa lidt som
muligt pa de muskelsvindramtes fysiske handicap
og i stedet udvikle deres psykiske evner. Der blev
til gengeeld gjort en del ud af at udstyre folk med
hjeelpemidler og at hjaelpe dem med gkonomiske
problemer. Hertil var der ansat en ergoterapeut
og en socialradgiver, som skulle tilse et meget
stort omrade i Nordengland. De blev betalt af den
engelske muskelsvindorganisation.

Jeg deltog i en del hjemmebesag sammen med
socialradgiveren, mens jeg var der. Det var meget
interessant, men kunne dog ikke direkte overfg-
res p& danske forhold, bl.a. fordi de sociale pro-
blemer er starre i England. Til gengaeld havde jeg
stort udbytte af at se deres hjselpemidler.

Gode resultater med benskinner

Senere besggte jeg Hammersmith Hospital i Lon-
don. Her er bl.a. en lzege og en fysioterapeut an-
sat af muskelsvindorganisationen til at finde ud
af, hvilken virkning treening har p& muskelsvind-
patienter. De traener deres patienter fra de er ret
sma med modstandsovelser — sakaldte PNF gvel-
ser — p4 samme made som det tit gores i Dan-
mark. Nar patienterne begynder at falde s& ofte,
at de ikke laengere tor ga, udstyres de med lette
polypro.ylen skinner, s de kommer til at ga med
stive knee. Det forbedrer balancen i stdende stil-
ling, gor gangen mere sikker og ger det muligt at
rejse sig fra en stol, ved at vende sig rundt. Trap-
per kan de ikke klare med skinnerne p4&, og det er
ngdvendigt at svinge kroppen fra side til side.for
at fa benene frem. Jeg sa en dreng pa ni ar, som
havde faet skinner, da han var syv ar. Skinnerne
havde altsa i hans tilfeelde forlaenget hans gang-
periode med mere end 2 &r.

Fysioterapeuterne underseger patienternes mu-
skelkraft ved hjelp af en slags dynamometer,
som er blevet udviklet pad hospitalet. Patienternes
feerdigheder bliver optaget pa videoband til sam-
menligning fra gang til gang. Derudover bliver de

isk testet.
psykologisk testet Birgit

Hjeelpemiddelcentraler som

serviceorganer

Der er pa nuveaerende tidspunkt oprettet hjeelpe-
middelcentraler i flg. amter: Arhus, Ringkebing,
Senderjylland og Ribe. ’

I 1978 starter der desuden centraler i Storstroms
Amt, Nordjyllands Amt og i 79 regner man med at
kunne starte i Roskilde og Vestsjaellands amter.
Centralerne er som regel ledet af en ergo- eller
fysioterapeut, og der kan desuden veere ansat fle-
re terapeuter, kontorpersonale og lagerarbejdere.
Terapeuternes opgaver kan generelt siges at vae-
re felgende:

1. administration og formidling af hjeelpemidler,
ajourfaring af viden og deltagelse i afprgvning
og udvikling af hjeelpemidier

2. indretning og aendring inden for boliger, ar-
bejdspladser og institutioner (private, offentli-
ge)

3. radgivning over for klienter og pargrende

4. radgivning over for kommunernes og amtets
behandlergrupper og sundhedspersonale

5. radgivning og undervisning af personale pa
sygehuse og andre institutioner

6. vurdering af funktionsniveau med henblik pa
ansggning om hjeelpemidler, boligeendring og
pension

7. sagsbehandling.

Henvendelse til centralen

| de kommuner, der har ergoterapeuter ansat, vil
henvisninger med henblik pa hjeelpemidler, bolig
og arbejdspladsindretning ga til den sociale for-
valtning, og den kommunale ergoterapeut vil i sin
sagsbehandling benytte sig af hjelpemiddeicen-
tralen.

I de kommuner, der ikke har ansat deres egne
ergoterapeuter, kan henvisningerne gé via social-
forvaltningen eller direkte til hjaelpemiddelcentra-
len.

Inden en sag tages op i centralen, vil man i alle
tilfeelde sorge for, at socialforvaltningen er orien-
teret om sagen.

I forbindelse med flere af landets centraler er
etableret en udstilling af hjeelpemidler, ofte stillet
til radighed af de forskellige hjalpemiddelfirma-
er. Der er fast kontortid, hvor alle kan ringe til
centralen, men personlig henvendelse ser man
helst efter aftale.

Afpragvning og instruktion i brug af hjselpemidler
kan forega pa centralen, og klienten har flere ste-
der ogsa mulighed for at f& hjeelpemidlet hjem til
afprgvning. Kan hjalpemidlet anvendes, skal kli-
entens egen kommune s@ges om bevilling og
hjelpemidlet rekvireres enten fra depotet eller
nyanskaffes.

Samarbejde med sygehusene

Nar der er taie om indleeggelse pa sygehus fore-
tager terapeuterne pé sygehuset vurdering, evt.
ansegning og indstilling, samt instruktion i bru-
gen af hjelpemidiet. Hjeelpemiddelcentralen
fremskaffer hjeelpemidlet og stiller evt. vejledning
og radgivning til radighed i hjemmet efter udskri-
velse.

Det opfelgende arbejde i hjeelpemiddelsager bar
primaert foretages af den kommunalt ansatte er-
goterapeut, som varetager hjeselpemiddelformid-
lingen i kommunen. Men de steder, hvor der ikke
er ansat ergoterapeuter, kan hjalpemiddelcentra-
len patage sig at felge sagen op.

Hjeelpemiddelcentraler:

Kobenhavns amt:

Den nuveerende hjaeipemiddelcentral p& Hans
Knudsens Plads er oprettet af Samfundet og Hjem-
met for Vanfare, og der udlanes 1 ergoterapeut
og Y2 fysioterapeut fra Orthopadisk Hospital. Fra
1. jan. 78 overgar O.H. til Rigshospitalet, og tera-
peuterne kan saledes ikke mere udlanes. Da man
endnu ikke har konkrete planer om en hjslpe-
middelcentral for hele Kbh.s amt, fortseetter den
nuveerende med 1 ergoterapeut og 1 kontorme-
darbejder, indtil en afklaring fremkommer.

Ved henvendelse til centralen skal man helst rin-
ge og aftale tid. Man kan komme og fa rad og
vejledning, kan afpregve hjalpemidlet pa stedet,
og personalet kan hjeelpe tit med udformning af
ansggninger. Hjeelpemidlerne pa udstillingen er
alle udlant fra firmaerne, s& man skal rekvirere
det onskede hjalpemiddel fra hjeelpemiddeidepo-
tet eller, hvis det ikke haves, anskaffe et nyt.

Roskilde amt:

Man har planer om i forbindelse med en udbyg-
gelse af et sygehus at fa etableret en hjeelpemid-
delcentral. Den endelige organisation af centra-
len er endnu ikke fastlagt.

Storstroms amt:

Der er pr. 1. dec. 77 ansat en ledende ergotera-
peut. Selve hjelpemiddelcentralen skal placeres i
Nezestved, i en ejendom, der skal ombygges til
formalet. Man har planer om lokaler til afprov-
ningsbadeveerelse og -kekken og vil afsette ca.
350 m2 til udstilling. Det er endnu ikke afklaret,
om der skal placeres et depot i forbindelse med
centralen, man har derimod planer om et central-
depot i Nykebing Falster.
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Vestsjallands amt:

Der foreligger helt konkrete planer om en nybyg-
ning i Holbeek pa ca. 600 m2. Centralen skal fun-
gere som serviceorgan for kommunerne med
radgivning, undervisning og udstilling/afprevning
af hjeelpemidier.

Frederiksborg amt:
Man arbejder stadig pa en endelig planlaegning af
en hjaelpemiddelcentral i amtet.

Bornholms amt:

Ronne kommune har etableret en hjeelpemiddel-
central og depot, hvortil kommunerne kan hen-
vende sig. Man har derfor ikke planer om opret-
telse af andet.

Fyns amt:
En skitse til etablering af en hjalpemiddelcentral
skal foreleegges til godkendelse i jan. 78.

Nordjyllands amt:

Pr. 1. jan. 78 opslas stillinger til besaettelse af
fysio-ergoterapeuter + en leder. Man har lokaler
pa 600 m2, hvor der bl.a. skal veere udstilling af
hjeelpemidler. | forbindelse med centraler etable-
res et beskyttet veerksted, der tager sig af repara-
tioner. Man skal have en radgivende funktion
over for kommunerne, men ogsa kere ud til disse,
nar der er behov derfor.

Vejle amt:

Pr. 1. jan. 78 besaettes en stilling af en ledende
ergoterapeut. Man soger stadig lokaler til centra-
len.

Viborg amt:

Man har planer om at udbygge i forbindelse med
Skive Bomi, men mangler stadig den endelige
organisering. Der er planer om at ansaette en er-
go- og en fysioterapeut inden for overskuelig tid.

Sonderjylland amt:

Velfungerende hjeelpemiddelcentral, ledet af en
fysioterapeut. Der er udstilling af hjeelpemidler og
centralen fungerer desuden som bagdepot for
sygehusene. Terapeuterne karer ud i hele amtet,
men benytter fragtcentraler til udbringning af
storre ting. Centralen giver rdd og vejledning, af-
prover hjeelpemidler og hjelper med ansggnin-
ger.

Ringkebing amt:

| dette amt er der etableret 5 hjeelpemiddelcentra-
ler, der skal udgere en funktionel enhed i amt-
skommunen. | hver central er der ansat i-2 ergo-
terapeuter, og hver central betjener 3-4 kommu-
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ner. Centralerne er placeret i Holstebro, Herning,
Ringkebing, Tarm og Lemvig. Alle er placeret i
lokaler i naerheden af sygehusene, og dette skulle
sikre et godt samarbejde med de fysiurgiske afde-
lingers personale. Sygehusenes hjalpemidler og
behandlingsredskaber indgéar til udlan i hjeelpe-
middelcentralens depot, og man har desuden la-
vet en forsggsordning, ifglge hvilken hjaelpemid-
ler under bagatelgraensen (150 kr.) frit kan udia-
nes til sdvel indlagte patienter som til klienter, der
henvender sig direkte pa centralen.

Arhus amt:

P& Arhus kommunes hjslpemiddelcentral regner
man med om et par maneder at blive amtshjael-
pemiddelcentral. Man har dog i laengere tid ogsa
betjent andre kommuner i amtet med rad og vej-
ledning og har ogsa udkerende virksomhed til de
kommuner, der ikke selv har ansat ergoterape-
uter.

Klienter kan henvende sig direkte til centralen,
men helst efter aftale. Som anfert ved de gvrige
centraler, hjeelper man med ansggning om hjael-
pemidler og kan udlane disse til afprevning i
hjemmet.

Ribe amt:

Ribe amts hjeelpemiddelcentral fungerer pa linje
med de ovrige etablerede centraler med radgiv-
ning, sagsbehandling og udkerende virksomhed.

EAMDA-Nyt

Samtidig med afholdelsen af en kongres for fysio-
terapi afviklede EAMDA sin arlige generalforsam-
ling i Sct. Brieuc den 23.-24. september.

.Som neaavnt i sidste nummer var det ogsa i EAM-
DA regie blevet nedvendigt at modernisere ved-
taegterne. Muskelsvindfonden havde i samarbejde
med den hollandske organisation udarbejdet en
koncept til en mere hensigtsmaessig struktur for
EAMDA. Denne koncept blev med fa redaktionelle
andringer vedtaget pd medet, som havde delta-
gelse af delegerede fra 12 lande. 2 nye lande,
@strig og Finland, var madt op og blev optaget
som mediemmer.

Forretningsudvalget for generalforsamlingen:
Praesident Walter Otto, vicepreaesident F.E. Jong-
tien, Vicepraesident Evald Krog og generalsekre-
taer Dawn Murrell.

Forretningsudvalget efter generalforsamlingen:
Praesident Walter Otto, vicepreesident Gordana
Rajkov (Jugoslavien), vicepraesident Evald Krog
og generalsekreteer Dawn Murrell.

Nogle overvejelser omkring
behandlingen af mennesker med

muskelsvind

Fra medlem Palle Hansen har vi modtaget
nedenstdende indlaeg:

Som muskelsvindramt og psykologstuderende er
det naturligt, at jeg har gjort mig visse overvejel-
ser omkring behandlingen af individer med mu-
skelsvind.

Jeg er af den opfattelse, at man klart kan overfare
aspekter fra den psykologiske videnskab til be-
handlingen af mennesker med forskellige former
for fysiske handicaps og herunder — hvad der er
relevant i denne forbindelse — til mennesker med
muskelsvind.

Jeg vil i det folgende gere ansats til en formule-
ring af alternative terapeutiske foranstaltninger
over for individer med muskelsvind, idet jeg hertil
vil benytte (blandt andet) nogle videnskabsteore-
tiske overvejelser.

Jeg ger endvidere indledningsvis opmaerksom
pa, at jeg i beskrivelsen ikke vil differentiere mel-
lem de forskelligartede muskellidelser.

Behandlingen af individer med savel fysiske som
psykiske lidelser kan bredt formuleret forega pa
tre niveauer:

1) P& det indiw:due/le niveau
2) Pa det interpersonelle niveau
3) Pa det strukturelle niveau

Behandlingsarbejde, som foregar pa det indivi-
duelie niveau, kan relateres til en positivistisk vi-
denskabsopfattelse, hvor savel atiologibeskrivel-
se (sygdomsarsager) som behandlingsarbejdet
naesten udelukkende relateres til det specifikke
individ isoleret fra dets sociale og samfundsmaes-
sige betingelser.

Behandlingsarbejde pa et interpersonelle niveau
vil ofte kunne hidferes til en eksistentiali-
stisk/humanistisk  videnskabsforstdelse, hvor
sygdomsfrembringende faktorer ofte er at finde i
individets sociale relationer, hvor begraensningen
dog er, at sygdomsfaktorer relaterende sig til dy-
namikken i det kapitalistiske samfund ikke eks-
plicit formuleres. Behandlingsarbejdet vil ofte ta-
ge udgangspunkt i individets subjektive oplevel-
ser og erfaringer — et forhold som naesten totalt
negligeres i den positivistiske videnskabstradi-
tion.

Behandlingsarbejde pa det interpersonelle niveau
medinddrager som en vaesentlig faktor individets
samfundsmeessige situation. Menneskets eksi-
stensvilkar i et kapitalistisk samfund opfattes som
et vigtigt led i setiologibeskrivelse, og far hermed
ogsd betydning for behandlingsarbejdet. Viden-
skabsteoretisk er der her tale om en materiali-
stisk/marxistisk opfattelse.

Jeg har ovenstdende bredt beskrevet, hvorledes
behandlingsarbejde og eetiologibeskrivelse kan
vurderes ud fra forskellige videnskabsteoretiske
retninger. Jeg gor imidlertid opmaerksom pa, at i
en teoretisk afklaring kan det veere praktisk med
en sadan adskilleise. | det praktiske arbejde med
individet vil man naturligvis benytte elementer fra
samtlige videnskabsteoretiske retninger.

Her i landet ma det imidlertid konstateres, at be-
handling af savel fysiske samt psykiske lidelser
naesten udelukkende foregar pd det individuelle
niveau, hvilket specielt for de psykiske lidelsers
vedkommende forekommer mig at veere bade
utilstreekkeligt og pinligt. inden for den medicin-
ske videnskab synes der dog efterhanden at kun-
ne anes en spire til forstdelse af fysiske lidelser
som betinget af blandt andet en intensiverende
nedslidning af den menneskelige arbejdskraft i
den kapitalistiske produktionsproces. Imidlertid
udsaettes de medicinstuderende dog for en inten-
siv opdragelse i en »sand« positivistisk &nd, hvil-
ket betinger, at den primeere behandling foregar
med individet isoleret fra dets sociale og sam-
fundsmeessige betingelser.

Nu vil nogle méske sperge om, hvad alt dette har
med muskelsvind at gore, og hertil vil jeg svare,
at ovenstdende helt klart har med muskelsvind at
gore, idet det for mig forekommer meget vigtigt
at fa preeciseret, pa hvilket videnskabsteoretisk
niveau aetiologibeskrivelse samt behandlingsfo-
ranstaltninger med muskelsvindspatienter fore-
géar.

| denne forbindelse kan det helt entydigt fastslas,
at forskningen angaende aetiologibeskrivelse(r)
samt behandlingen af sygdommen foregar pa det
individuelle niveau — altsd i den sande positivis-
mes and.

Angédende arsager til sygdommen forskes der
udelukkende efter faktorer i individet. Man anta-
ger, at der findes noget givet, grundiseggende
elementer i individet (selv om disse elementer kan
veere vanskelige at finde frem), som betinger de
specifikke muskelsvindssymptomer. Det ger der
jo rent faktisk ogsa, idet visse muskelsygdomme
er arvelige, hvorfor der gjensynligt er tale om et
genetisk beredskab til lidelsen hos visse indivi-
der. Jeg vil imidlertid understrege, at sa laenge
der ikke findes nogen adaekvat aetiologibeskrivel-
se af muskelsygdomme, kan man ikke udelukke,
at samfundsmaessige forhold (hvad de end métte
vaere) kan bidrage til sygdommens udvikling. Jeg
kan her naevne kreeftforskningen, hvor man sta-
dig veek i vid udstreekning seger efter &rsagen i
individet, til trods for den efterhdnden massive
dokumentation for samfundsmaessige og miljo-
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meessige kraeftkonstituerende forhold. Angaende
muskelsygdomme kan man saledes godt forestil-
le sig, at en genetisk disposition oprindeligt (flere
generationer tilbage) kan vaere betinget af ydre
faktorer. Hertil kommer, at visse muskelsygdom-
me ikke er arvelige, hvor det som sddan er endnu
vanskeligere at redegore for en adasekvat atiolo-
gibeskrivelse med udgangspunkt i det isolerede
individ.

Ovenstéende skal ikke forstds pa den maéde, at
jeg betragter den nuveerende forskning omkring
muskelsygdomme som veerdilgs — bestemt ikke,
da en potentiel medicinsk behandling naturligvis
kan veere effektiv til trods for, at sygdommen i
sidste instans muligvis er samfundsskabt. Kraeft
kan jo ogsd i en vis udstreekning behandles fysio-
logisk, selv om denne sygdom i hgj grad synes at
veere samfundsskabt.

Behandlingen af muskelsvindsygdomme foregar
ogsé primeert pa det individuelle niveau — gen-
nem fysiologisk optraening. Jeg mener, at den fy-
siologiske behandling af individer med muskels-
vind er overordentlig vigtig ud fra helt indlysende
betragtninger, som jeg ikke naermere skal komme
ind pa. Jeg har imidlertid en indvending mod de
testmetoder, man benytter i vurderingen af ind-
ividets funktionsstatus. Man benytter sig i stor
udstreekning af (stadig veek i positivismens sande
and) objektive mélinger (i hvert fald intenderede
objektive malinger), hvor man primaert méler del-
funktioner. Hvor objektive disse malinger egentlig
er, kan nok diskuteres noget, da det rent praktisk
kan veere seerdeles vanskeligt at vurdere, om en
muskelgruppes funktionsniveau skal vurderes til
det ene tal eller det andet tal.

Jeg mener naturligvis ikke, at disse delmalinger
af klientens funktionsstatus er uvaesentlige, men
jeg er af den opfattelse, at disse »objektive« ma-
linger bar suppleres med klientens subjektive op-
levelse/opfattelse af sin egen funktionsstatus,
hvilket vil sige, at man i behandlingsejemed yder-
ligere ma satse pad en humanistisk videnskabsop-
fattelse, hvor individets egen oplevelse af behand-
lingens effektivitet medinddrages i vurderingerne.
Nar alt kommer til alt, er det vel lige sa vaesentlig
at blive informeret om individets subjektive ople-
velse af hans/hendes helhedsfunktionsstatus som
nogle tal, der angiver delfunktioner. Jeg gor na-
turligvis i denne forbindelse opmaerksom pa, at
medinddragelsen af individets subjektive oplevel-
se i behandlingen nok er bedst anvendelig over
for voksne, da barn jo vil have vanskeligt ved at
formulere sig om disse faenomener.

Jeg vil nu i det folgende forsgge at beskrive det
veesentlige i medinddragelsen af det interperso-
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nelle samt strukturelle niveau i behandlingen af
muskelsvindramte, og i denne forbindelse vil der
primaert blive tale om born.

| den positivistiske behandling af fysiske lidelser
forekommer det mig at veere en reminiscens af
den gamle filosofiske tendens til at opdele men-
nesket i materie og and, hvor disse begreber ikke
indgar i et dialektisk forhold, hvilket eksemplifice-
ret vil sige, at en sygdom udvikler sig i sig selv,
isoleret fra menneskets gvrige emotionelle, intel-
lektuelle samt sociale udrustning.

Jeg er klart af den opfattelse, at et sygdomsforlgb
i hej grad vil afheenge af individets sociale, intel-
lektuelle samt emotionelle udrustning, saledes at
det barn, som gennem sin opvaskst er udsat for
trygge emotionelle samt stimulusrige pavirknin-
ger, vil — pa trods af en sygdom — klare sig langt
bedre end det barn, hvis opvaekst har veeret fattig
pa savel emotionel som intellektuel stimulation:
»Den invaliditetsgrad, der opstar i forbindelse
med et handicap, kan hos to personer veere for-
skellig uanset at handicappet umiddelbart ser ud
til at vaere af samme svaerhedsgrad. Invaliditets-
graden er afhaengig af personens karakter og
omgivelsernes holdning. Den person, der har et
accepterende miljo, der er i stand til at yde en
positiv realistisk stimulans, er bedre stillet end
den person, der har et for beskyttende eller for
lidt stimulerende miljg.« (Kristensen 1973, p. 173)
Specielt for barn med muskelsvind — hvor der of-
te vil vaere tale om et progressivt forleb — anser
jeg det for meget veesentligt, at disse bern far
opveekstvilkar, som er i stand til at give dem op-
timal emotionel samt intellektuel stimulering, da
disse faktorer er af veesentlig betydning for sene-
re succes i skolen samt arbejdslivet.

Det er kiart, at det barn som ved siden af en sveer
muskellidelse yderligere er emotionel og intellek-
tuelt darligt stillet, vil lide mange nederlag i tilvae-
relsen, hvor et sadant barn senere vil fi vanske-
ligt ved at etablere sociale forbindelser til andre
(ogsa til mennesker af modsat ken) og hvor etab-
leringen af et meningsfyldt arbejde i voksenalde-
ren praktisk talt umuliggores.

Jeg er af den opfattelse, at muskelsvindsramte
bern med darlige socialiseringsbetingelser vil bli-
ve mere invaliderede, end sygdommen i sig selv
behgver at betinge. | en empirisk undersegelse
over fysisk handicappede barn og unges opvaks-
tvilkar pa en institution fandt jeg, at disse bern
emotionelt, intellektuelt samt socialt retarderes i
deres udvikling, hvilket ikke ligefrem letter livet
for dem senere.

I behandlingen af muskelsvindsramte born ma
man derfor i hoj grad satse pa familiearbejde,
hvor dette er nedvendigt, sdledes at man over for
den familie, som har et muskelsvindramt barn

kan rade og vejlede med hensyn til socialisering
af det pageeldende barn.

Nu er det imidlertid sdledes, at vores samfund er
et kapitalistisk klassesamfund, hvor ikke alle fami-
lier har de samme muligheder for at bibringe der-
es born optimale udviklingsbetingelser. Dette
forhold rammer naturligvis ogsa foreseldre til mu-
skelsvindramte born. Her kan det blive nodven-
digt at medinddrage behandlingsaspekter fra det
strukturelle niveau, hvilket vil sige, at man forsg-
ger at forbedre familiens materielle situation, sa-
ledes at det muskelsvindramte barn bedre kan
tilbydes emotionel og intellektuel stimulation,
hvilket helt givet vil gavne det senere i livet.

Jeg vil i denne forbindelse citere et par linier af
Olivarius (1977): »Nogle fa patienter, hvis lidelse
begynder naesten lige sa tidligt i livet, har et mil-
dere forlgb og kan trods sveer universel muskels-
vaghed og dermed ledsagende invaliditet leve i
mange ar, skent de aldrig opnar gangfunktion.
Det drejer sig ofte om hgjt intelligente unge men-
nesker, hvem det ofte lykkes at begraense deres
handicap og betydelige problemer med klogskab
og steerk vilje.« (p. 25-26)

Olivarius mener, at disse muskelsvindsramte
mennesker (af Werdnig-Hoffmann’s typen) kan
kompensere sygdommen gennem intelligens og
klogskab. Dette er ganske givet rigtigt, safremt
man gor sig klart, at intelligens i hgj grad er be-
tinget af de sociale omsteendigheder, saledes at
et barn, som har et meget stimulerende miljg, har
langt storre muligheder for en optimal intellektuel
udvikling end barnet med depraverede mulighe-
der. Uden dog at kunne fastsla det med sikker-
hed, vil jeg dog geette pa, at ovennaevnte intelli-
gente unge mennesker netop kommer fra de bed-
re samfundsklasser, hvor der siden den tidligste
barndom har veeret tale om en optimal emotionel
og intellektuel stimulering.

Konklusion

Jeg har i det foregdende forsegt at argumentere
for, at den positivistiske behandlingsmetode af
muskelsvindsramte if. min opfattelse ma supple-
res med behandlingsmetoder pa det interperso-
nelle og strukturelle niveau, hvor dette er ned-
vendigt.

Jeg mener, at behandlingen udover den fysiologi-
ske (som jeg anser som yderst vigtig) yderligere
ma omfatte tilbud om vejledning og radgivning
over for foraeldre til muskelsvindramte bern, sa-
ledes at foraeldrene bliver i stand til pa bedst mu-
lig made at stimulere barnet emotionelt, socialt
samt intellektuelt — faktorer som vil vaere af vee-
sentlig betydning for barnet senere, nar det skal
etablere egne sociale relationer samt ind i ud-
dannelsesinstitutionerne og senere arbejdslivet.

Jeg mener, at det barn med muskelsvind, som
udseettes for en omfattende stimulation som vok-
sen, vil klare sig langt bedre end det muskels-
vindramte med ringe socialisationsbetingelser.
I vores samfund vurderes et menneske nu engang
primaert ud fra dets arbejdspraestation, saledes at
der nok vil veere langt faerre fordomme over for
den person, som er i stand til at varetage en ar-
bejdsfunktion, end over for den person, som kun
har sin invalidepension. Andre menneskers reak-
tion p& en selv betyder meget for selvidentitetsop-
fattelsen. Derfor kan jeg ikke kraftigt nok under-
strege, at muskelsvindsramte bgrn ma stimuleres
til hojere uddannelser, da man som muskels-
vindsramt jo ikke ligefrem er egnet til brandmand.
Afslutningsvis vil jeg citere Borg (1974), idet han
siger noget, som kan overfgres til denne artikel:
»Levemdaden i bred forstand har stor betydning
for sygdomsproduktionen. Den skarpe overgang
fra den produktive periode til alderdommen bety-
der, at en stor del af befolkningen i de vestlige
samfund bliver gamle pa en syg made. Omvendt
betyder den gradvise nedtrapning af arbejdstiden
hos det abkhasianske folk i Sovjet, at langt flere i
den befolkning bliver meget gamle. Den hgje al-
der haenger mere sammen med deres made at
leve og arbejde pa end med deres kostvaner.
Morsomt nok er vesterleendinges forste sporg-
smal til feenomenet med den hgje alder: hvad spi-
ser de? Er deres youghurt af en seerlig art?« (p.
199, min understregning)
Symptomatisk kunne det »intelligente« kostvane-
sporgsmal veere stillet af en positivistisk-oriente-
ret mediciner!

Palle Hansen

Anvendt litteratur

Borg, V.: Arbejde og sygdom. Udkast nr. 3-4, 1974

Kristensen, K.: Unge handicappede. I: Ungdomspsykologi 2.
Gyldendals padagogiske bibliotek, 1973

Olivarius, B.: Muskeldystrofierne. |: Neuromuskulzsere
lidelser, Muskelsvindsfonden 1977

Weekend kanotur

En arhusiansk kanoudlejer arrangerede sidste
sommer kanoture i Sverige for blinde. Det blev en
succes og kanoudlejeren vil nu gerne preve med
tilsvarende weekend ture for handicappede/mu-
skelsvindramte her til sommer.

Turen bliver med afgang fra Grena fredag nat,
ankomst Varberg lerdag morgen, selve kanoturen
lordag/sondag og hjemkomst sgndag nat.
Tilmelding og naermere oplysninger fas ved at
skrive til: Karsten Yde, Vestergade 7, 8000 Arhus
C.
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Oplysningskampagnen

Som bekendt gik oplysningskampagne 77 rundt
til et udpluk af de danske folkeskoler med en
plancheudstilling og et foredrag for de aldste
klasser.

Turneen gik over al forventning.

Blot var det gnskeligt, om der havde veeret mu-
lighed for at daekke alle landets skoler. Der ligger
her et stort behov for informationer om handi-
cappedes forhold og muligheder.

Anskuelses-undervisning er pakraevet, og det var
en veeldig opmuntring at mede den voldsomme
interesse fra elevernes side.

Nar man som handicappet ankommer til et nyt
sted, bruser der ofte en vaeldig usikkerhed imod
en. Jeg oplevede iszer lererne som den gruppe,
der var mest haammet og usikker, nar jeg gav
mgde. Men i slige situationer gaelder det generelt,
at den handicappede selv ma tage initiativ til at
formidle en afslappet atmosfeere og fa en dialog i
gang.

Bgrnene derimod kommer sig hurtigere over kon-
frontationen med noget, der afviger fra deres
hverdag, noget der ser anderledes ud.

Vi har siden oplysningskampagnen haft den glee-
de, at en del skoler landet over, som har hart om
foredraget, har henvendt sig til Muskelsvindfon-
den. Vi har saledes bestilling p4 en reekke nye
skoler her i 1978.

Evald Krog

Turen til Jugoslavien

Nar du en dag tager pd tur med Muskelsvindfon-
den, ma du veere forberedt pd at komme ud for en
reekke gode og spandende oplevelser. Du mé
ogsd vaere indstillet pad uforudsete vanskelighe-
der, men det gor ikke turen mindre spzendende.

Dette forhold stod ikke helt klart, da vi i septem-
ber maned var 10 for hinanden fremmede perso-
ner, som flgj fra Kastrup til dette ars sommermeo-
d € for muskelsvindramte i Europa.

Malet for rejsen var Krvavice, et lille sted ved Ma-
karska Rivicra i Jugoslavien.

Her har mediemmer af den jugoslaviske muskels-
vindorganisation igennem en Aarreekke medtes
hver sommer for at holde ferie sammen, og det er
herfra ideen til, at muskelsvindramte fra hele
Europa skal maodes en gang om aret, er udsprun-
get.

Det er en made at holde ferie pa, der naesten pa
forhand garanterer, at man far noget med hjem.
Det fysiske handicap giver en feelles beroringsfla-
de og parallelle problemstillinger, men samtidig
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Udflugt i det jugoslaviske. Fra venstre mod hgjre: Eva,
Raiva, Gordana (leder af den jugoslaviske forbund-
sorganisation), Mogens, Mary og Louise.

er det et mode med folk, der lever i et samfund
vidt forskelligt fra det vi kender, og der abnes
saledes mulighed for at fa et indgadende kendskab
til aspekter i andre samfundsstrukturer og at
knytte neere venskaber pa tveers af landegraenser.
Nu er det vist pa tide at afslare, at der i dette ars
mgde kun deltog repreesentanter fra veertslandet
og Danmark. De gvrige E.A.M.D.A. lande havde af
forskellige arsager ikke set sig i stand til at delta-
ge.

Det betod naturligvis, at vi fik ekstra opmaerk-
somhed som de eneste udenlandske deltagere,
og skal alle indtryk og oplevelser opsummeres
ville det lzegge beslag pa adskillige sider. S& det
vil jeg helt undlade. | stedet synes jeg, det er vig-
tigt at snakke om det, der pavirkede os alle mest,
nemlig den situation, som en person med et fy-
sisk handicap star i, ndr han/hun begiver sig ud-
en for sit vante milje. Det miljg hvor vedkommen-
de ngjagtig ved, hvilke funktioner der kan klares
p& egen hand, og hvor man har indrettet sig med
storst mulig hensyntagen til sit handicap.

Denne »sikkerhed« hgrte pludselig op, da vi rej-
ste ud, og blev yderligere fremhaevet ved, at ste-
dets fysiske rammer ikke levede op til vores for-
ventninger.

Mange af deltagerne métte pludselig se i gjnene,
at de nu ikke selv kunne klare en raekke daglig-
dags funktioner, men matte lsere at bede om en
hjeelpende hand for at komme omkring.

Nar det lykkedes, var det udelukkende p.g.a. per-
sonerne selv og forstdelsen af problemet fra de
mennesker vi var sammen med. | og med at den-
ne barriere kunne overvindes, blev det en vellyk-
ket tur, der maske kan give stodet til, at man
trods et handicap ogsa en anden gang vender det
vante miljg ryggen og rejser ud.

Seren Hagen

Muskelsvind i Finland

Af Evald Krog

I sommeren 77 udviklede der sig et frugtbart
samarbejde mellem den finske muskelsvindorga-
nisation og Muskelsvindfonden.

Baggrunden var en invitation fra formanden
Jan-Eric Mannfors til at afleegge den finske orga-
nisation et besgg. Der var lagt et godt og alsidigt
program for besgget, hvis formal var at formidle
vore erfaringer med udviklingen af Muskelsvind-
fonden, fra vores indsamlingsaktiviteter, oplys-
nings-, forsknings-, og behandlingspolitik til op-
gor med fordomme etc. Endvidere var det tanken,
at vi skulle arbejde med mulighederne for et nor-
disk muskelsvindsamarbejde og drefte Finlands
eventuelle optagelse i EAMDA (den europeeiske
alliance af muskelsvindorganisationer). | Igbet af
programmet fik vi et godt indblik i, hvordan mu-
skelsvindarbejdet hidtil er foregéet i Finland.
Organisationen er syv &r gammel, og oprettelsen
fandt sted kort tid efter at stifteren Ritva Laine
havde aflagt mig et besgg og deltageti 2 eller 3 han-
dicamps (arbejdslejre for handicappede og ik-
ke-handicappede). Ritvas besgg faldt kort efter
Muskelsvindfondens start.

De forste ar har veeret besvaerlige for finnerne,
det har vist sig vanskeligt at sl& igennem. Sam-
menlignet med f.eks. Scleroseforeningen og Epi-
lepsiforeningen er organisationen stadig meget
lidt kendt. Den teeller i dag 120 medlemmer og
130 stottemediemmer og opererer med et ars-
budget pa 10-20.000 kr. Organisationen er med-
lem af Foreningen af Neuromuskulsere Sygdom-
me, som prgver at forbedre situationen omkring
resocialisering og udvikle de vedtagne sociale lo-
ve.

Trods de beskedne rammer har den finske mu-
skelsvindorganisation forestdet oprettelsen af
specialistteams — neurologer, psykologer, jurister,
fysioterapeuter, socialradgivere etc. — flere steder
i Finland, men muligheden for at benytte denne
service er kun lidt kendt blandt forbrugerne.
Hertil kommer, at der nu foregar en temmelig ak-
tiv forskning omkring muskelsvind i Finland. For-
skningsemnerne er: Sammenligning mellem QJst-
og Vestfinland med henblik pa udbredelsen af
muskelfibrenes stofskifte, studium af hjertemusk-
ler hos voksne, der lider af muskelsvind, samt ge-
netiske studier af neuromuskuleere sygdomme.
Hvad angar fysioterapeutisk behandling har fin-
nerne endnu ikke udviklet blivende metoder med
indbygget fleksibilitet for de forskellige faser og
former for neuromuskulaere lideiser. Finnerne er
heller ikke fuldt ud opmaerksomme pa betyd-
ningen af fysioterapi og aktiv ovelsesterapi for
muskelsvindramte bern, hvor malet m& vaere, at
bgrnene kan beholde deres kondition og bevae-
gelsesevne sa leenge som muligt.

Organisationen er begyndt at forberede en vej-

ledningsbog for folk med muskelsvind, og har i
den forbindelse vist stor interesse for Muskels-
vindfondens bog om neuromuskuleere lideleser.
Under besgget boede min ledsager Hanne og jeg
forst hos et ungt par i Helsinki. Manden, Kalle
Kolkia, havde muskelsvind og brugte respirator
om natten. Respiratoren gjorde det muligt at leve
en normal tilvaerelse sammen med en pige i en
dejlig stor lejlighed og vel at maerke uden for in-
stitution.

»Det er heldigt med den respirator,« sagde Kalle.
»Vi er 27 her i Finland, som bruger respirator,
herved féar vi langt sterre gkonomisk statte, sa vi
har rad til at bo uden for plejehjem!«

Kalle (27 &r) er matematiker, hans pige arkitekt.
Han er formand for en studenterhandicap-organi-
sation, der tager sig af uddannelsesproblemer for
fysisk handicappede. Kalle er en fremragende fo-
redragsholder, og jeg havde den forste aften den
forngjelse at holde foredrag sammen med ham
for 50 handicappede uden for Helsinki. Emnet var
seksuelle problemer for handicappede. Vi blev
senere enige om at arrangere en nordisk konfe-
rence om seksuelle spgrgsmal.

Den finske organisation har endnu ikke noget
kontor, men haber at kunne fa etableret et i neer
fremtid. Indtil da foregar kontorarbejdet hjiemme
hos Jan-Eric Mannfors, organisationens formand
nr. 4. Jan-Eric, som selv har muskelsvind, har vae-
ret med i arbejdet i 3 ar, og har heltidsarbejde
som EDB-mand ved siden af.

Mange kreefter er brugt pa at starte muskelsvind-
klinikken pad Abo Universitetshospital, som vi
0gsa havde lejlighed til at besage. Klinikken be-
skeeftiger sig primaert med at diagnosticere og
har endnu ikke kapacitet til at ga ret meget ind i
bl.a. fysioterapi. Overlaeege Heikki Lang, som tog
vare pé vort klinikbesgg, var meget optaget af en
ny og nemmere made at tage muskelprover pa.
En metode, der skulle vzere lige s& informations-
givende som de metoder vi bruger herhjemme. Vi
overveerede en enkelt muskelprevetagning og
hjembragte materiale om.den nye metode, som er
opfundet af en svensk laege og videreudviklet hos
Heikki Lang. Heikki Lang besggte i @vrigt Mu-
skelsvindfonden i sommeren 76.

Vi boede senere hos fysiurgen Esko Malkia i Abo.
Esko arbejder pa et af Europas mest avancerede
revalideringsinstitutter. Pa instituttet kom der fra
tid til anden folk med muskelsvind. Nar det kun
blev til f4, skyldtes det, at man hverken fra politisk
eller nationalokonomisk hold satsede pa mu-
skelsvindgruppen. Man revaliderede hellere péa
folk, som man var sikre pad kunne returneres til
arbejdslivet. Denne beklagelige grundholdning er
desvaerre ikke kun en finsk foreteelse. Esko for-
soger at eendre denne holdning i Finland.
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Senere pa sommeren besggte Esko og hans fami-
lie Danmark med seerligt henblik pa at studere
vort VB-center.

Det blev til finsk medlemsskab af EAMDA: Alle-
rede i september deltog Esko Malkia i EAMDA's
generalforsamling, hvor Finland blev medlems-
land nr. 12.

Finlandsturen blev et made med en lang raekke
personligheder og en rejse med perspektiver i.
Stor tak til finnerne.

Nyt fra |
lokalgrupperne

Fyn

Den 8. april kl. 14.00 star lokalgruppen som ar-
rangor af et bilorienteringsleb. Det er forste gang
Fonden praver denne form for indsamlingsaktivi-
tet, s4 arrangementet imgdeses naturligvis med
speaending.

Handicappede indgar som observategrer i de del-
tagende biler,og der skal pa ruten lgses forskelli-
ge opgaver. De deltagere, som kommer i mal med
det mindste antal straffepoints, vil blive pree-
mieret pa behorig vis. Prisen for deltagelse vil
formodentlig blive 30 kr. pr. bil.

Herning

Lokalgruppen har afsluttet sseson 77 med et til-
fredsstillende resultat. Med en omsesetning pa
11.960 og et nettooverskud pa 7.500 gav tombo-

laen pa Ungskuet i Herning et sterre overskud

end de foregadende ar. Bankospillet i oktober pa
Hotel Princess indbragte ligeledes et pzent belgb
og méa betragtes som en arlig tilbagevendende
begivenhed.

Lokalgruppen vil snart mgdes og drofte mulige
aktiviteter i 78.

Kebenhavn

Lokalgruppen har startet det nye ar med en
tombolaturné rundt til kebenhavnske storcentre.
Turneen omfatter falgende centre:

9.-14/1 Amager
23-28/1 Hersholm
30/1-4/2 Glostrup
6-11/2 Redovre
13-18/2 Ballerup
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Studiekreds om familieproblemer

Binder det et segteskab sammen at fa et handi-
cappet barn? »Bruges« det handicappede barn
som undskyldning i et konfliktramt samliv? Hvor-
dan skal opgaverne fordeles mellem foraeldre til
et handicappet barn? Disse og en lang raskke an-
dre problemstillinger af relevans for familier med
handicappede bgrn tages op i en studiekreds,
som lokalgruppen i Kgbenhavn afholder i januar
og februar maned.

Studiekredsen, der streekker sig over syv tirsdage
fra 19-22, startede den 10. januar. Det er Anita
Kruse fra Kebenhavns-gruppen, der har planiagt
og leder arbejdet. Hun forteeller, at 14 medlem-
mer — fortrinsvis foreeldre til barn med muskels-
vind — har tilmeldt sig studiekredsen. Forskellige
familiemaessige problemer udger hovedvaegten i
studiekredsen, bl.a. temaer som tabu-emner, risi-
koen for overbeskyttelse af det handicappede
barn, o.a. Ogsd sporgsmal omkring institutions-
ophold, folkeskolen o.,. tages op.

Studiekredsen afholdes pa Geelsgard Kostskole i
Virum.

Ved afslutningen den 21. februar deltager psyko-
logen, dr. phil. Jargen Hviid.

Det er meningen, forteeller Anita Kruse, efter kur-
set at opsamle nogle af erfaringerne i skriftlig
form, s& de kan komme andre af fondens med-
lemmer til gode og muligvis danne grundlag for
flere studiekredse omkring de samme emneom-
rader.

Naestved

Lokalgruppen har udvidet sin bestyrelse med 2
medlemmer. Det er Margit og Aksel Mikkelsen,
Gronningen 31, 4640 Fakse.

Trekantomradet

Lokalgruppen har allerede fastlagt de ferste 3 ar-
rangementer i 78. Efter planen afholdes et oply-
sende megde i Fredericia i februar, og den 12,
marts danner Sct. Nicolai kirke i Kolding rammen
om en kirkekoncert, hvor Wandy Tvorek og kirke-
koret medvirker.

Endelig arbejder et udvalg med planleegningen af
kondimarch nr. 2 i Kolding. Marchen er beram-
met til den 15. maj kl. 10.00.

Alborg

| oktober maned afholdt vi 2 tombolaer i samar-
bejde med Barfods Tivoli. Begge gav et paent
overskud.

Vi arbejder nu pa det ubestridt starste projekt i
78, nemlig hjeelpemiddeludstillingen i Alborg Hal-
len i oktober. Udstillingen vil f4 navnet »Internati-
onal Hjeelpemiddeludstilling — for en lettere hver-
dag«.

Arhus

Som omtalt i sidste nummer af bladet, afholdt vi
sondag den 2. oktober et vartshus arrange-
ment pa Stenkalven i Arhus. Arrangementet blev
en succes med masser af god musik og beviste,
at det stadig kan lade sig gere at fa stablet en
god ting pa benene — ogs& skonomisk.

Desvaerre maétte vi aflyse den pataenkte kirkekon-
cert i december, dels pa grund af tidned, men
ogsa fordi den bedre halvdel af lokalgruppen var
engageret til anden side i et forseg pa at fedte sig
ind ved bagning af »sveskeskiver« til sekretari-
atets julemarked i Ridehuset. Men den anden
halvdel har skumle planer om at tage revanche i
det gryende forar.

Muskelsvindfondens lokalgrupper:

Djursland:

Formand: Inger Bendstrup
Vistoft

8420 Knebel

Tif. (06) 35 16 57

Fyn:

Kontaktmand: Mary Nielsen
Anemoneveenget 4
Ejlstrup, 5200 Odense V
Tif. (09) 94 14 22

Herning:

Formand: Henry Vestergaard
Gjellerup

7400 Herning

TIf. (07) 11 60 77

Kebenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

TIf. (02) 98 72 38

Nasstved:

Agnete Michael Jensen
Sct. Jorgens Park 16b, 1 th
4700 Neaestved

TIf. (03) 72 74 24

Trekantomradet:
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding

TIf. (05) 52 89 68

Alborg:

Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg SO
TIf. (08) 14 13 55

Arhus:

Kontaktmand: Niels Abildgaard
Jegstrupvej 65

8361 Hasselager

TIif. (06) 29 14 64

| forbifarten

Jydsk Telefon er i gang med at konstruere en
speciel handicaptelefon.

Telefonen skal vaere let at betjene, s brugerne
bliver uafhaengige af andres hjeelp. Blandt andet
skal den kunne betjenes ved hjaelp af en mund-
pind.

Telefonen ventes faerdig sidst pa aret. Den teen-
kes anvendt bade i private hjem og som menttele-
fon i offentlige institutioner.

Jydsk Telefon har samarbejdet med Jydsk Tekno-
logisk Institut om fremstillingen af telefonen.

Den kollektive trafiks manglende indretning til at
betjene handicappede personer i korestole er et
problem, kommunerne tvinges til at tage op i de
kommende &r, mener formanden for Hovedstads-
radets trafikudvalg, borgmester b Juul.

P& en kollektiv trafikdag for nylig sagde Ib Juul, at
det kun er de feerreste, der kan fa invalidebil, og
hverken tog eller busser er indrettet til passagerer
i kerestole.

Borgmesteren sagde, at endemalet er samme ret-
tigheder til offentlig transport for alle.

— Sverige har for lzengst indset, at samfundet har
en forpligtigelse til handicaptransport. Staten
yder et tilskud pa 35 procent til daekning af kom-
muners og amtskommuners udgifter til transport
af handicappede, sagde han.

Fortsaettelseskursus for
foraeldre til handicappede
born

En kreds af forseldre har etableret en foredrags-
reekke, der finder sted den forste onsdag i hver
maned.

Kurset afholdes pa Arhus Universitet.
Henvendelse om program og adgangskort til Mu-
skelsvindfonden.
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Rettelser til NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN nr. 1 1978.

side 9: P3 budget 78 giver centret et driftsunderskud pd& 485.000
kr. -~ rettes til 285.000 kr. '

side 21 sidste afsnit, venstre spalte: Behandlingsarbeijde p& det
interpersonelle niveau - rettes til strukturelle niveau.
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