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Kontornyt
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Kontornyt kan denne gang pr&sbntere fire nye ansigter
pa jobbet, mens fire andre har sagt farvel til os,

De civile vaernepligtige pa sekretariatet har holdt vagt-
skifte. Anders og Jens Mortensen tradte af farst i januar
og overlod skrivebordene og opgaverne til Sgren E.
Mortensen og Bo Christensen.

Sorens forste store opgave bliver som konkurrencese-
kreteer pa den forskningsidékonkurrence, som fonden
udskriver den 1. juni. Bo har travlit med at bista Iokal-
grupperne i oplysnings- og indsamlingsarbejdet, for
ojeblikket drejer det sig bl.a. om bistand til en auktion i
Herning Centret den 19. april og en kunstauktion i
Medborger Huset i Skive den 23. marts. — Der er nok at
se til.

Og sa har bogholder Gert Roos faet en assistent til den
daglige bogfering. Assistenten hedder Flemming Nick-
el, og Flemming bistar os pa frivillig basis. — Velkom-
men til. P4 VB centret er alt ved det gamle, med den
undtagelse at Palle Hansen for en tid har indstillet sin
frivillige assistance.

I klinikken for fysioterapi har Kirsten Meldgard orlov for
at gennemfere et studieophold i England. Til gengeeld
kan klinikken byde klienterne pa en ny fysioterapeut.
Hun hedder Kirsten Laursen og startede den 1. februar.
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Velkommen til (fra venstre) Kirsten Lauersen, Flemming Nickel,
Seren Mortensen og Bo Christensen.

Forsidebillede

Overenskomst i hus. Vejlednings- og Behandlings-
centret har indgaet overenskomst med Arhus Amt-
skommune, — og det var der god grund til at markere!
Tommelfingrene tilharer (fra venstre) VB-centrets for-
mand O. Hein-Serensen, Arhus Amts sygehusdirektor
Vinther Mgaller, amtsborgmester Svane Hansen og ende-
lig Evald Krog.

(Foto: Mogens Laier)

Eftertryk tilladt mod kildeangivelse.
Redaktionen sluttet 24, marts.

Sa fik vi overenskomst med Arhus
Amt. Den 8. januar blev datoen,
hvor Arhus Amtsrad efter indstiiling
fra sygehusudvalget besluttede sig
for at indga overenskomst med Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter. Det lunede godt
midt i al sneen, fordi det betyder, at
vi nu kan se en ende pé forhandlin-
gerne med de ovrige amter om den
skonomiske fordeling af udgifterne
ved driften af Vejlednings- og Be-
handlingscentret. Det har vi grund
til at formode, fordi et veesentligt
problem for mange amter har vaeret,
at vi ikke havde overenskomst med
det amt, som Centret er beliggende
i. Det har saledes veeret en betin-
gelse fra flere amter, at vi indgik
overenskomst med Arhus Amt i lig-
hed med en raekke tilsvarende insti-
tutioner.

I den kommende tid foretager vi en
kombineret praesentations- og for-
handlingsrunde til de andre amter,
og vi tager af sted med megen op-
timisme. Det ger vi, fordi flere amter
allerede har meddelt os accept pa
deres andel af udgifterne, og andre
er parate til en droftelse af beta-
lingsspargsmalet. Kun et enkelt amt
har reageret negativt efter vores
overenskomstindgaelse med Arhus
Amt.
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| denne udgave af Nyt fra Muskels-
vindfonden beskaeftiger vi os en del
med respirationsprobliematik. Det
sker pa baggrund af en politisk be-
slutning i Muskelsvindfonden om at
leegge seerlig vaegt pa dette komp-
lekse omrade i det kommende ar-
bejde. Vi har haft besag af den dy-
namiske organisationsmand Ys-
brand Poortman fra den Hollandske
Muskelsvindforening, og vi benyt-
tede lejligheden til at holde mede
med kompetente folk som anseste-
siologerne, overlaege H. Sund Kri-
stensen fra Rigshospitalet og pro-

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

fessor Bent Juhl fra Arhus Kommu-
nehospital foruden centrets for-
mand og personale. Dagsmadet be-
skaeftigede sig forst og fremmest
med respirationsproblemer, og erfa-
ringer og synspunkter blev udveks-
let.

Hele vejrtraekningsproblemet er vo-
res storste problem, og det omtalte
made er staerkt medvirkende til at f&
trukket  problemstillingerne  op,
uden at man selvfolgelig far lost
problemerne pa en enkelt dag. Men
skaarpes interessen, gges indsatsen,
og den eneste vej mod forbedring af
vejrtreekningsmulighederne er sy-

stematisk kortleegning af proble-
merne i forbindelse med de kriser,
mange af os kommer i i forbindelse
med forkalelser, og hvad deraf kan
folge. Muskelsvindfonden stotter i
ojeblikket et forskningsprojekt pa
professor Juhls afdeling, hvor en
undersggelse er i gang om virknin-
gen af et vejrtraekningshjeelpemid-
del, et system som kaldes CPAP.

*

Mysthenia gravis seminaret i april
ser ud til at blive et tillabsstykke.
Siden jul har mere end 50 meldt sig
som deltagere, og den endelige
planlegning af seminaret ligger
kiar.

Kontingent for 80

Bo Christensen er i gang med registreringen af kontingentindbetalingerne. Vi héber, at
han far travit i den kommende tid. (Foto: Saren M.).

Lykkeligvis kan vi indlede denne ar-
tikel med at sla fast, at indbetalin-
gen af dette ars kontingent hidtil er
forlebet meget fint. Over en fjerde-
del af medlemmerne har veeret om-
kring posthuset og sammenlignet
med sidste ar p4 samme tid er det et
virkeligt haderligt resultat.

Vi skal ogsa straks dementere de
vedholdende rygter om, at fonden
skulle forhandle med DR’s Licen-
skontor om at lane Flemming Mad-
sen til en skraekkampagne for at fa
de resterende penge i hus.

»De rygter har absolut intet pa sig«,
bedyrer landsformanden med en

trovaerdig mine og oprigtighed i
stemmen, »vi behover blot at minde
medlemmerne om kontingentet for
at klare den sag«.

Der er ogsa en anden sag, som vi
gerne vil bringe i venlig erindring.
Sammen med medlems-girokortet
fulgte et ekstra girokort, som kunne
bruges til at tegne et nyt medlem.
Det kan det stadigveek. — Egentlig er
vi overbeviste om, at mange men-
nesker kun gar og venter pa at fa
tilbuddet.

Ekstra girokort kan bestilles pa se-
kretariatet.

Tak for hjslpen.




Tema:

Respiration

Pa det sidste er respirationsprob-
lemer hos folk med muskelsvind
kommet frem i forreste raekke.
Baggrunden er dels seserforsor-
gens udlzegning, dels en sti-
gende erkendelse af muligheder
og behov for indsats.

P4 de folgende temasider vil vi
prove at belyse en raekke af de
facetter, som for gjeblikket ind-

gar i arbejdet. Det geelder en
gennemgang af mulighederne
for respiratorbehandling, en per-
sonlig kommentar om at veere
respiratorbruger, en prasenta-
tion af cirkulaeret om hjzelp til
respiratorisk handicappede og til
sidst en artikel om dette ars for-
skningsidékonkurrence, der
0gsa har respiration som emne.

Respiratorbehandling af per-
soner med muskelsvind

Respirationsproblemer hos folk
med muskelsvind er kommet frem i
forreste reekke i debatten omkring
behandlingen af disse patienter.
Flere lande deltager med bidrag til
den standende debat, og senest har
den hollandske muskelsvindorga-
nisation meddelt, at man dér har
taget principiel beslutning om, at
der skal foranstaltes respiratorisk
assistance (respiratorbehandling),
hvis en person med muskelsvind
ikke ved egen hjelp kan klare vejr-
treekningen.

Der er dog en raekke spergsmal og
problemer, der afventer naermere
udredning — og diskussionen er
ikke afsluttet, hverken i fagkredse
eller blandt patientorganisationer.
Der kan saledes opstilles en raekke
problemkredse, som i de kom-
mende ar vil veere genstand for for-
skning og videre undersagelser.

1. Er kendskabet til sygdomsgrup-
pen muskeldystrofi savel blandt fag-
folk som andre, der har med perso-
ner med muskelsvind at gare, til-
streekkelig udbygget til at kunne
yde en efter den nuvaerende viden
optimal hjeelp?

2. Der er mangel pa videnskabelige
undersggelser, der belyser arsags-
forholdene (sammenhaengen) mel-
lem muskeldystrofi og de lunge-
komplikationer, der felger med syg-
dommene.

3. Der eksisterer visse kommunika-
tionsvanskeligheder mellem de for-
skellige specialer. Det kan f.eks.
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navnes, at i Holland er det ikke kun
narkoselaeger, der behandler folk
med mekanisk ventilation, men
0gsa neurologer, intern medicinere,
rehabiliteringslaeger m.fl.

4. De rent tekniske problemer ve-
drarende respiratorbehandling er i
det store og hele lgst, mens der
fortsat er usikkerhed med hensyn til
de psyko-sociale aspekter (herun-
der okonomiske konsekvenser), og
hvilke fysiske betingelser, der skal
vaere til stede, for at anvendelse af
respirator pa kort og pa langt sigt
forbedrer den daglige livsforelse
hos personer med muskelsvind.

5. Hvorledes formidles oplysning
og information til patienter/pare-
rende, laeger og andre fagfolk, og
hvordan effektiviseres samarbejdet
mellem landene, saledes at mulig-
heden for udveksling af viden og
erfaring gores bedst mulig.

Det, man ideelt set onsker at opna
med respiratorbehandling (men
som endnu ikke er vist gennemfor-
ligt ved systematiseret undersogel-
se), er kort skitseret:

1. Forbedring af
»livskvaliteten«

Der er i Holland foretaget en rund-
sporge, omfattende 12-13 patienter,
der alle var i respiratorbehandling.
Man fik her nzesten enslydende
svar, der bl.a. gik ud pa, at patien-
terne havde féet det bedre og folte
sig mere veloplagt, efter at de var
startet med respiratorbehandling.

Materialet er lille, og behandlingen
endnu relativt kortvarig, men det
har i hvert fald ikke modbevist tan-
ken om, at permanent respiratorbe-
handling kan blive til glede for
visse patienter.

2. Forsinkelse af
sygdomsforigbet

Der har vaeret fremfort overvejelser,
om respiratorbehandling eventuelt
kunne influere pa sygdomsforlobet.
Det er dog ikke teenkeligt, at man
skulle kunne standse, endsige hel-
brede sygdommen ad denne vej,
men hvilke sekundzere gevinster
man kan opna, star indtil videre hen
i det uvisse.

Hindre angst

De kendte symptomer ved meget
darlig lungefunktion: treethed, ho-
vedpine, kvalme, opkastning, vaegt-
tab, sevnlashed, sved (specielt nat-
lig), hvileloshed, opstemthed, sco-
tomer (pletter for gjnene) m.fl. kan
modvirkes og derved bidrage til at
hindre den angst, der felger med
denne belastende tilstand.

Med hensyn til angst har man over-
vejet betimeligheden af at leere pa-
tienterne frednding til brug i akutte
situationer med darlig lungefunk-
tion. Freganding kraever imidlertid
megen koncentration og energi,
hvorfor den er uegnet som perma-
nent foranstaltning. Virkningen er
maske primzert psykisk betinget,
idet patienterne foler, at de selv kan
gore noget, nar de fgler ilt-mangel.
Noget lignende geelder for diaph-
ragmal (mellemgulvs-} andingstek-
nik.

Det er muligt, en i denne sammen-
hang uprovet metode, nemlig
CPAP (continuous positive airway
pressure) behandling, kan veaere et
veerdifuldt supplement til den gvrige
lungeterapi (et forhold, der i avrigt
for ojeblikket underseges pa Arhus
Kommunehospital).

Behov for flere
undersogelser

Der savnes i de forskellige lande,
som antydet, sikre data med hensyn
til diagnose, aldersfordeling, tids-
punkt for start af respiratorbehand-
ling i sygdomsforlgbet, hvordan mu-
lighederne er for hjemmebehand-
ling etc. — og disse forhold under-
seges for gjeblikket i Holland.

Hvad angar behandlingsbehovet,
anslas det i Holland at dreje sig om
ca. 20-30 personer. Men sikre stati-
stikker findes ikke.

Beslutningsprocessen

Det er i ovrigt en afgorende forud-
sa&etning, at sivel patienter som pa-
rerende, for endelig stillingtagen til
instituering af respiratorbehandling,
er informeret om langtidsudsigter-
ne, og at de selv er med i beslut-
ningsprocessen, der formentlig
bedst finder delvis sted, for et even-
tuelt akut behov opstar.
Erfaringerne fra polio-epidemien og
dennes forlgb med respiratorbe-
handling kan maske hjze!pe os, nar
det geelder udvaelgelseskriterier og
behandlingsindikation, og ikke
mindst hvad angar de psyko-sociale
aspekter.

Det er en udbredt opfattelse, at
hjemmebehandling af disse kroni-
ske tilstande absolut er at foretraek-
ke, hvorfor en »backing-up group,
der bl.a. indbefatter: penge ~ hjeel-
pere — organisation, skal veere til
stede.

Opbygning af organisation
Med hensyn til opbygning af det
ngdvendige organisationsnet kunne
man taenke sig oprettet nogle respi-
rationscentre (eventuelt i forbin-
delse med universitetsafdelinger),
kombineret med aftaler med ek-
sempelvis intensive afdelinger pa
landets sygehuse og traening/oplae-
ring af foreldre/pararende i basal
lungeterapi og pasning af respirato-
rer. Det relativt beskedne patientan-
tal kraever en naje central planlaeg-
ning og administration, for at ind-
hostet erfaring og viden kan komme
flest muligt til gode.

Der vil veere visse komplikationer
for muskelsvindpatienters vedkom-
mende, som vil tale imod respira-
torbehandling — saledes vil stor
overveegt, hjerteinsufficiens, synke-
og sveelglammelser veere ting, som
komplicerer en tilvaerelse med re-
spirator betydeligt og kan medfore,
at man helt ma opgive denne form
for behandling.

Hjeelp af malemetoder

Ligeledes ma der tilvejebringes pa-
lidelige méalemetoder, der kan vej-
lede leegerne i beslutning af tids-
punktet for respiratorbehandlingens
instituering.

Der er i gjeblikket mest tiltro til, at
maling af vitalkapaciteten sammen-
holdt med ilt-forbruget ved gen-
tagne malinger er den mest givende
kombination i s3 henseende.
Blodgasanalyser (undersggelser af
blodets kuldioxyd- og ilttryk) er selv
ved gentagne bestemmelser ikke til
megen nytte i denne sammenhaeng,

idet disse (pO2, pCO2) eendres sent i
forlebet — og kun udtrykker noget
om patientens aktuelle (symptomgi-
vende) tilstand.

Det er vigtigt at kende patientens
habitualtilstand (»normal tilstand«),
og denne i forbindelse med en kli-
nisk vurdering og maling af vitalka-
paciteten og ilt-forbrug skulle
kunne danne grundlag for beslut-
ning om start af respiratorbehand-
ling.

Former for
respiratorbehandling

Behandling med respirator foregar
nu i Danmark neesten udelukkende
efter princippet IPPV (intermittent
positive pressure ventilation), cui-
rasse-ventilation (jernlunge),
vippe-senge og lignende er stort set
forladt. Ferstnavnte metode kreever
i de fleste tilfaelde intubation (et ror
der laegges ind i luftroret via naese
el. mund) eller tracheostomi (indfae-
ring af tube el. salvkanyle via en lille
abning af luftrgret pa halsen), men
selv. om behandlingen i teknisk

henseende er ret enkel, kan kreds-
lobet pavirkes (nedsat vengst tilba-
geleb, vagus-pavirkning med fal-
dende BT til falge).

Hvordan kommer man i gang
Med hensyn til »introduktionen« af
respiratorbehandling kunne man
taenke sig at tage film, oplysende
boger, informationspjecer og lig-
nende i anvendelse. Savel patient
og péarerende som fagfolk (l=ger,

fysioterapeuter, socialradgivere
osv.) er malgruppe for denne oplys-
ning, der bedst formuleres sa bredt,
at flere lande kan udnytte informa-
tionerne.

Indholdet kan omfatte emner som
f.eks. lungefysioterapi (herunder ta-
potement, squeezing), draenagelej-
ring, diaphragmal andingsteknik,
frodnding, hosteteknik, manuel ven-
tilation og respiratorbehandling,
incl. pasning og omgang med ud-
styret.

Der er fra anaestesiologisk afdeling
p& Arhus Kommunehospital udtrykt
interesse for at starte respiratorbe-
handling af muskelsvindspatienter,
safremt der findes mulighed for ef-
terbehandling (»Backing-up
group«), idet man ikke har ressou-
rcer til permanent respiratorbe-
handling.

| forbindelse med Work-shop (se-
minar) i Holland i 1981 er vi blevet
opfordret til fra dansk side at med-
dele vores erfaringer med hensyn til
respiratorbehandling af respira-

. N
Made i VB centret om respiration. Fra venstre overlaege H. Sund Kristensen, Rigshospita-
let, overlaege Hein-sorensen, Arhus Kommunehospital, Birgit Steffensen VB centret,
Evald Krog, professor Bent Juhl, Arhus Kommunehospital og direkter isbrand Poortman
fra den hollandske muskelsvindorganisation. (Foto: Saren M.).

tionsinsufficiens hos patienter med
muskelsvind. Der kan eventuelt
veere tale om praesentation af resul-
tater af undersggelsen med anven-
delse af CPCP-system.

Anton Ohrt-Nissen




Bente Madsen:

»Hvorfor knokle for at fa vejret, nar der nu er
opfundet en maskine til det samme«

Respiration

Bente Madsen: »Hvorfor knokle for at fa
vejret ...«

Jeg har godtnok ikke selv muskel-
svind, men en anden »neuromusku-
leer lidelse«, som jeg selv synes, pa
mange mader minder om muskel-
vind. Jeg er 30 ar, og for seks ar si-
den fik jeg efter en influenza store
problemer med at fa luft og matte
behandles med respirator. Jeg vil
her gerne forteelle, hvorfor jeg er
blevet permanent respiratorbruger,
og hvordan min daglige tilveerelse
er:

Fys- og la2gebehandling

| perioden marts 1974 til juli 1975
blev jeg behandlet fem gange med
respirator: Jeg blev indlagt, »kom i«
respirator, blev tranet op til at traek-
ke vejret selv igen, »kom ud« af re-
spiratoren og blev sendt hjem. Be-
handlingen, jeg fik, foregik pa den
made, at man lagde et rer ned gen-
nem nasen til luftraret og tilsluttede
en respirator. Det eneste positive
ved behandlingen var, at jeg fik luft
nok, — ellers var det meget ubeha-
geligt: Jeg kunne kun ligge ned,
hverken tale eller spise, og det gjor-
de ondt, bare jeg bevaegede hovedet
en lille smule! Det er dog ogsa en
behandlingsform, man kun bruger,
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hvis det skennés, patienten bliver i
stand til at treekke vejret selvigen in-
den for en kortere periode. | de peri-
oder jeg var hjemme, gik jeg til fysio-
terapi, to-tre gange om ugen, inde
pa sygehuset. Denne fysioterapi var
sikkert ogsa udmeerket i starten, —
det var i hvert fald et forseg veerd,—
men fra omkring nytar 1975 synes
jeg, den var til mere skade end gavn:
Jeg gjorde simpelt hen gymnastik
og andedraetsovelser med mine sid-
ste kraefter, og sov som en sten res-
ten af dagen. Jeg ved ikke, om fysio-
terapi fra jeg var barn kunne have
forhindret min nuvaerende situation
i respirator, men det er min egen er-
faring, at det er for sent at forebyg-
ge, nar forst skaden er sket! Fra nyt-
ar til sommeren 1975 kan jeg over-
hovedet ingenting huske andet end
de tre perioder, hvor jeg blev be-
handlet med respirator, — og hvor
jeg altsa fik luft nok. Jo, jeg kan hu-
ske angsten: Jeg befandt mig kon-
stant pa panikkens greense, fordi jeg
ikke fik luft nok. og jeg folte hele ti-
den, at jeg var ved at blive kvalt!

Nu her bagefter synes jeg godt. man
kunne have skanet mig for dette hal-
ve ars angst, og simpelt hen trache-
ostomeret mig allerede ved nytéarstid
1975. Nar man tracheostomerer, ab-
ner man luftrgret, foran pa halsen,
leegger en tube, »et ror«, ned, og til-
slutter en respirator. Dette giver, i
modseetning til far omtalte respira-
torbehandling gennem naesen, fuld-
steendig bevaegelsesfrihed, ingen
‘smerter, og man bliver i stand til at
spise og tale almindeligt. Men jeg a-
nede ikke noget om, at der fandtes
en sddan lgsning pa mit luftproblem.
Hvis man ikke kan leve videre uden,
f.eks. det ene ben bliver amputeret,
sd bliver man kaldt ind til en laege,
der forklarer, at man dor, hvis det
ben ikke bliver fjernet, — og han for-
taller om, hvordan man kan lzere at
g4 pa en protese, sa det naesten ikke
kan ses, at benet mangler. Hvis man
ikke kan leve videre uden en respira-
tor, far man overhovedet ingenting
at vide. Jeg synes, leegerne, da de
blev klar over, at jeg resten af livet
ville blive mere eller mindre afheen-
gig af en respirator, skulle have for-
talt mig lidt om, hvad en tracheosto-
mi er og hvordan man kan leve som

permanent tracheostomeret. Sa var
jeg aldrig kommet til at opleve det
sidste halve &r. De leger, der be-
handlede mig med fysioterapi og pe-
riodevis respirator, havde gennem
samtaler med mine venner, min fa-
milie og mig selv faet det indtryk, at
jeg var en glad og aktiv person med
en stor omgangskreds. og de syntes,
det ville veere forfaerdeligt for mig,
hvis jeg blev permanent respirator-
bruger og fik endnu et handicap.
Jeg ved, det var et problem for lee-
gerne, hvorvidt det ville vaere rime-
ligt at forleenge mit liv eller ej! Men
netop fordi jeg var en glad og aktiv
person med en stor omgangskreds,
var det yderst rimeligt at forleenge
mit liv. Det kunne laegerne maske ik-
ke vide, men det kunne jeg selv have
fortalt, hvis jeg ellers havde faet en
chance. Sa det er faktisk en blan-
ding af en tilfeeldighed og et mirakel,
at jeg er i live i dag: At det alligevel,
i sidste @jeblik, blev bestemt at over-
flytte mig til Rigshospitalet, hvor jeg
blev tracheostomeret. Da jeg kom pa
Rigshospitalet, var jeg sa syg, at jeg
ikke sansede, hvad der skete om-
kring mig, — og fremmede leeger, der
aldrig havde set mig for deres gjne
for, skulle s tage stilling til, om jeg
skulle tracheostomeres og respira-
torbehandles eller ej. Om jeg skulle
leve eller do, — bogstavelig talt!!! Jeg
kan ikke se noget rimeligt i, at éns liv
afhaenger af, hvad nogle tilfaeldige
leeger skenner, mens man er mere
eller mindre bevidstlgs: Man mé da
ligesom selv vaere med til at vurdere
sit liv og sine muligheder fremover,
pa ngjagtig samme made, som nar
man skal have fjernet et ben eller
noget andet!

Respirator til hjemmebrug

Den respirator, jeg bruger til daglig,
hedder PULSULA. Den maler: laeng-
de 45 cm, bredde 29 cm, hgjde 27 cm
ogvejer: 18kg. Denkanstabag paba-
de min el-kerestol og min manuelle
stol pa et stativ, der er lavet specielt til
formalet. Nar jeg er inden dare, szet-
ter jeg respiratoren til en stikkontakt,
og den karer pa stram over lysnettet.
Hvis jeg er ude i byen, setter jeg en
akkumulator oven pa respiratoren,
som sa korer pa strom fra denne.
Akkumulatoren méler: leengde 29

cm, hgjde 18 cm, bredde 21 cm og
vejer ca. 13 kg. Respiratoren kan ke-
re pa strem fra en akkumulator,i 5-8
timer. Jeg har fire akkumulatorer at
skifte med. Nar der ikke er mere
strem pa en akkumulator, begynder
respiratoren at give mindre luft. Det
tager ca. 4-6 timer at oplade en ak-
kumulator!

Overvejelser

Nar man vagner op pa hospitalet og
er blevet tracheostomeret, — og det
begynder at ga op for én, at man al-
drig bliver helt fri for at bruge respi-
rator, er det klart, man ger sig nogle
overvejelser om, hvordan livet nu vil
blive. Det veerste for mig, eller i hvert
fald det, som gav mig flest spekula-
tioner, var, at jeg skulle pa pleje-
hjem. Jeg bor pa Institutionen for
Respirationspatienter, som ligger i
Kollektivhuset i Kabenhavn. En lille
institution med plads til otte degn-
beboere, og som er specielt indret-
tet med alarmklokker, eget n@od-
stramsanlseg osv. Men jeg var sa
glad over at have faet det godt igen,
at jeg hurtigt indstillede mig pa at fa
det bedste ud af livet, — institution
eller ej!! Og sa gjorde jeg mig nogle
seksuelle overvejelser: Hvis jeg ikke
havde veaeret »superkvinde« for, sa
kunne jeg jo darligt forestille mig,
det ville blive bedre med en slange i
halsen. Det provede jeg at snakke
med nogle sygeplejersker og venti-
latorer om, men eftersom det jo er
de feerreste sygeplejersker og venti-
latarer, der bruger respirator om
natten, var det ret umuligt at heste
nogen erfaringer pa det omrade!

Om at treekke vejret selv

Jeg har lige siden jeg vagnede op
og var tracheostomeret, faet det ind-
tryk, at det var meget vigtigt, at jeg
pvede mig flittigt i at treekke vejret
selv, og derved gare mig s& uaf-
haengig af respiratoren som muligt.
Det var meget sveert for mig at traek-
ke vejret selv, og laegerne provede
ogsa at muntre mig lidt op ved at si-
ge: »Det var vel nok godt ..« osv,,
hvis jeg havde trukket vejret ti mi-
nutter leengere end dagen for. Sa jeg
kunne jo ikke vide andet, end at det
bedste ville veere at undvaere respi-
ratoren mest muligt. Da jeg kom her-
ud pa institutionen, fortsatte jeg der-
for troligt med at ove mig i at traekke
vejret, og jeg brugte da ogsa kun re-
spiratoren, nar jeg |4 ned (jeg trak
dengang vejret selv ca. 8 timer om
dagen). Jeg sad altsa pa mit veerelse
og trak vejret, mens respiratoren
stod ved siden af og snurrede, parat

til brug, hvis jeg skulle suges eller li-
ge pludselig ikke kunne fa luft. S& de
to forste maneder, jeg boede heru-
de, gik altsd med at traekke vejret,
lsase lidt ugeblade og geette borne
kryds-og-tveers. Flere kraefter havde
jeg simpelt hen ikke:alle resourcer
gik til vejrtreekning. Jeg turde heller
ikke forlade institutionen, da jeg var
hunderaed for at fejlsynke (jeg har
aldrig haft problemer med hverken
at tygge eller synke, men jeg kunne
ikke hoste op. hvis jeg fik noget galt
i halsen) eller for pludselig ikke at
kunne fa luft, — sa jeg blev, hvor jeg
var, — pa mit veerelse, — og trak vej-
ret!!

Derfor traekker jeg ikke selv
vejret mere

S4& begyndte jeg sa smat at fole lyst
til at tage ud og besage min familie
og mine venner igen. Men jeg turde
ikke! Til sidst besluttede jeg alligevel
at g4 med en veninde ned i restau-
ranten her i Kollektivhuset, hvor jeg
bor, og fi en ol, — og for den ene
gangs skyld lade respiratoren traek-
ke vejret for mig hele tiden, mens jeg
var dernede. Og sa har jeg faktisk
brugt den siden: Da jeg sad dernede
og drak min ol uden at spekulere pa
ikke at fa den galt i halsen og uden
at spekulere pa at f& luft, — men bare
var glad og helt afslappet, — ja, s&
kunne jeg ikke fatte, hvorfor jeg hav-
de siddet pa mit veerelse i to mane-
der og trukket vejret, nar hele ver-
den var nejagtig som fer jeg fik be-
svaer med vejrtraekningen, —bare jeg
lod respiratoren treekke vejret for
mig! | det hele taget var det noget af
en begivenhed overhovedet at drik-
ke en ol: Inden jeg fik respirator,
métte jeg ikke sd meget som se pa
en glkapsel, da alkohol virker sla-
vende og derved hzemmer ande-
draettet. Ikke fordi jeg synes, det he-
le skal geres op i »al og cigarer,
men derfor er det nu alligevel meget
rart at kunne deltage i festlighederne
pa lige fod med sine venner. Da jeg
besluttede at bruge min respirator
hele tiden, fik jeg en masse kreefter
og energi i overskud: Jeg begyndte
at lsegge maerke til institutionen,
hvor jeg boede, — jeg begyndte at
gere mig fri af den og fungere udad-
til. Jeg fik kraefter til at keempe for at
bevare min identitet (det er sveert pa
et plejehjem), til at lzese HF, at un-
dervise plejehjemsassistenter og til
at bessge mine venner og min fami-
lie. Jeg er ogsa i Jylland 3-4 gange
om aret, sammen med en veninde.
og besoge vennerne derovre. Vi
saetter respiratoren pa bagsadet og

mig pa forsaedet. Sa kan respirator-
slangen na fra respiratoren og om til
min hals. Vi har en omformer, s re-
spiratoren karer pa bilens stram. P&
den made har vi fire friske. nyopla-
dede akkumulatorer, nar vi nar frem.
Alle mine venner og min familie har
faet et kursus i, hvordan respirator-
en virker, og hvad arsagen kan vare
til at den, maske lige pludselig, ikke
virker, et kursus i at suge mig og i at
bruge den manuelle ventilationsbal-
lon, som jeg altid har med mig. Alt
er blevet nojagtig som for, jeg fik re-
spirator. Jeg opdagede 0gsa, at det
kraever luft at elske, —, og det havde
jeg abenbart ikke haft for meget af i
mange ar. | hvert fald oplevede jeg
en stor forandring med mig selv: Jeg
var meget mere glad og aktiv end
for og ikke spor traet! Enten bruger
jeg respiratoren hele tiden eller ogsa
forst bagefter, — det er lidt forskelligt
— ogsa pa det seksuelle omrade har
respiratoren hjulpet mig meget! Har
man muskelsvind eller en anden af
den slags sygdomme, som jeg selv,
og er man ferst blevet tracheosto-
meret, sa tror jeg, det er en illusion
at tro, man kan komme til at undvae-
re tracheostomi og respirator igen.
Men man kan blive bedre andeligt, —
udvikle sig, — og det vil jeg bruge mi-
ne kraefter pa. Jeg kunne aldrig
dremme om at gve mig, bare et kvar-
ter om dagen, i selv at traekke vejret

Bente Madsen (til hajre) pa stregtur i Ke-
benhavn. Respiratoren er anbragt bag pa
korestolen.

mere. Den tid respiratoren forlan-
ger mit liv og de kreefter jeg har, vil
jeg bruge til at udvikle mig &ndeligt
og leve sa rart som muligt med min
omgangskreds og mig selv. Nar jeg
bade fungerer andeligt og seksuelt
bedre, nar jeg bruger min respirator,
end nar jeg traekker vejret selv, s&
kan jeg ikke se nogen grund til at
knokle for at fa luft, nr der nu er op-
fundet en maskine til det samme.

Bente Madsen




Ny forskningsidékonkurrence

En ny forskningsidékonkurrence, —
det er nummer 3 | reekken —, er godt
undervejs. Landsmode sendagen
den 1. juni bliver den officielle ud-
skrivningsdato.

Som noget nyt har konkurrenceop-
gaven i ar faet en mere afgranset
karakter, idet den skal omhandle
problemer vedrorende lungernes,
sveelgets, mundhulens og ansigtets
funktioner hos personer med mu-
skelsvind.

De to tidligere konkurrencer i 1975
og 1977 var ikke bundet til bestemte
specialer inden for det brede spek-
trum af fagomrader, der kan ind-
drages, nar det geelder forskning i
og afhjelpning af felgevirkninger
ved muskelsvind.

Som det vil fremga af de gvrige ar-
tikler om respiratoriske problemer,
er der god grund til at fokusere pa
netop dette emne i den nye konkur-
rence: nar svaekkelsen i de svaere
tilfaeelde rammer de muskler, der er
knyttet til &ndedraet, synkebevagel-
ser, tale, folelsesudtryk og mimik,
trues selve grundlaget for livsfunk-
tionerne og for kontakten til andre
mennesker. Det m& ogsa konstate-
res, at interessen og den for-
skningsmaessige indsats pa feltet
hidtil har veeret relativ beskeden.
Grundforskningens betydning er
indlysende, men der ma saettes ind
pa alle fronter, saledes at ogsa mere
naere og konkrete mal forfalges. Det
geelder f.eks. at f4 udviklet teknisk
udstyr til stotte af svigtende ande-
draet og svag stemme, — sikre kor-
rekt ernzering, — bevare funktions-
dygtigt tandsaet, — sikre optimal be-
veegelighed af tunge, sveelg og an-
sigt. Det er nogle af de nsere mal,
som konkurrencen indbyder til at
tage fat om.

Umiddelbart kan emnet synes at
virke indskraenkende pa antallet af
de fagomrader, som tidligere har
haft mulighed for at bidrage med
forslag, men vi haber at kunne an-
skueliggare, at emnet har bud efter
et lige sd bredt spektrum af fag-
grupper som tidligere. Blandt de
mest oplagte kan naevnes fysiotera-
peuter, teknikere, tandleeger, laeger,
talepsedagoger og ernaringsek-
sperter
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Udskrivning

Der vil blive udarbejdet en konkur-
rence-folder, der omhandler kon-
kurrenceopgaven og betingelserne
for at deltage. Folderen vil sammen
med en plakat m.m. blive sendt til
samtlige sygehuse, institutioner,
uddannelsessteder etc., der kan
have interesse i opgaven.
Konkurrencen vil ogsa blive offent-
liggjort i en reekke fagtidsskrifter,
ligesom samtlige dagblade vil mod-
tage pressemeddelelse.

Praemiering

Dommerkomiteen, der skal be-
demme de indkomne forslag, er ved
at veere sammensat. | modsaetning
til de tidligere ars anonymitet vil

navnene pad dommerkomiteens
medlemmer i ar fremga af konkur-
rence-materialet.

Dommerkomiteen har i alt 25.000 kr.
til preemiering, hvoraf de 15.000 kr.
skal g til vinderprojektet, mens de
sidste 10.000 kan anvendes til prae-
miering efter dommerkomiteens
skan.

Preemieoverreekkelsen finder sted
pa landsmadet i maj 1981, aret hvor
Muskelsvindfonden kan fejre 10 ars
jubilzzum. Vi haber, at jubileeet bl.a.
kan blive markeret med en massiv
deltagelse i forskningsidékonkur-
rencen.

Konkurrencefolderen kan rekvireres
ved henvendelse til sekretariatet.

Cirkulaere om hjeelp
til respiratorisk handicappede

| forbindelse med searforsorgens
udlaegning fra 1. januar 1980, er en
reekke handicaporganisationer gaet
sammen om at udarbejde en »Over-
sigt over szrforsorgspraksis for re-
spiratorisk handicappedex.

Da hjeelp til denne meget lille pati-
entgruppe nu skal udlaegges il
kommuner og amternes socialcen-
tre, har man villet fastholde den
malszetning, som Folketinget god-
kendte ved seerforsorgens udlaeg-
ning, — at der ikke ma ske nogen
forringelse af de tilbud, som saer-
forsorgens klienter hidtil har mod-
taget.

Cirkuleeret (eller oversigten) er
taenkt som en hjeelp til de sagsbe-
handlere i kommunerne, som skal
leegge sagen op for det sociale ud-
valg i den kommune, som den re-
spiratorisk handicappede bor i. Cir-
kuleeret er baseret pa den hjelp,
som hidtil er ydet til alle respirator-
behandlede poliopatienter, og in-
deholder en gennemgang af, hvil-
ken skonomisk stette og praktisk
hjeelp man er berettiget til, nar man
som respiratorisk handicappet etab-
lerer sig i eget hjeaelp.

Organisationerne bag
Folgende 4 organisationer star bag

udarbejdelsen og udsendelsen af
cirkulaeret:

Institutionen for Respiratorpatien-
ter

Landsforeningen mod Berne-
lammelse (Polio)

Landsforeningen af Vanfore

Muskelsvindfonden
| cirkuleeret stiller de fire organisa-
tioner sig til rddighed med konsu-
lentbistand til patientgruppen.
Vejlednings- og Behandlingscentret
glaeder sig til at tage dette arbejds-
omrade op, men ma samtidig be-
klageligvis erkende, at saleenge der
ikke er storre kapacitet pa centret,
ma vi ogsd pa dette omrade kon-
centrere 0s om de personer med
muskelsvind, der har respiratoriske
problemer.
Cirkulaeret kan fas ved henvendelse
til:

Polioinstituttet

Tuborgvej 5

2900 Hellerup

tif. 01 629000
Vi vil desuden bede alle respirato-
risk handicappede med neuromu-
skulzre lidelser om at henvende sig
til Vejlednings- og Behandlingscen-
tret.

31/5 & 1/6:

Landsmgde 80

Saet kryds i kalenderen ved 31.
maj og 1. juni, weekenden for
Muskelsvindfondens landsmade
i Pindstrup Centret pa Djursland.

Landsmgdeudvalget er nu sa
langt fremme med planlaegnin-
gen af dette ars landsmgde, at vi
her kan bringe bade program og
en reekke praktiske oplysninger.

Blandt nyhederne er deriseer en,
som straks skal bringes til torvs:
det kommer tit at koste 50 kr. pro
persona at deltage i landsmode
80.

To repraesentantskabsmeder dan-
ner optakten til landsmodeweek-
enden péa Pindstrup. centret, idet
ogsa VB centrets repraesentantskab
har lagt deres mede i tilknytning til
landsmadet. Herefter er det med-
lemmernes tur til at tage fat.

Lordag

| lighed med de 2 foregdende ar er
loardagen forbeholdt en diskussion
af de emner, som skennes at have
starst aktualitet og interesse. Pa
baggrund af bl.a. sporgeskema un-
dersogelsen i sidste nummer har
landsmadeudvalget barslet med
folgende program:

R 4 L

flaoa svem )
v

Barn og bornepassere havde en travi weekend pa landsmedet i 1979. Det bliver mindst
lige s& spaendende i ar, lover barnepasserne. (Foto: Mogens Laier).

1) Valg af dirigent

2) Bestyrelsens beretning

3) Fremtidig virksomhed

4) Indkomne forslag

5) Fremleeggelse af regnskab
6) Valg af repreesentantskab

7) Indsamlingsaktiviteter

8) Forslag til vedtaegtsaendring
9) Evt.

| dette program (hvor der meget vel
kan blive &endret pa reekkefalgen) er
der iseer to punkter, som nok skal
medyvirke til, at sendagen bliver en
deltagelse veerd. For det forste skal
Muskelsvindfondens tredje for-
skningsidékonkurrence officielt ud-
skrives, og for det andet skal

12.00 Frokost
13.30 Landsmogdedebat:

0g status.

14.30 Kaffepause
15.00 Gruppedroftelse

18.00 Middag

indslag.

1) Forskning. Opleeg ved Carl-Otto Gotzsche og Anette Liebach
Jensen om resultaterne af totalbehandlingsseminaret.

2) Vejledning og behandling. Oplaeg ved O. Hein-Serensen, Birgit
Steffensen og Anton Ohrt Nissen om VB-centrets virksomhed

3) Fremtiden. Opleeg ved Evald Krog. Hvad forventer
medlemmerne af et kommende institut, og hvilke konsekvenser
far det for Muskelsvindfonden?

4) Handicaparet 1981. Oplaeg ved Birte Brejner.

16.30 Plenum. Skriftligt notat fra hver af de 4 emnegrupper.

20.00 Underholdning faelles for barn og voksne m. folkedans og lystige

Sondag

Efter morgenmaden lober det ordi-
naere landsmode af stabelen kl.
10.00. Dagsorden ifglge vedtegter-
ne:

landsmedet tage stilling til et oplaeg
vedr. fondens fremtidige struktur.

Det nedsatte strukturudvalg er i fuld
gang med at tegne konturerne til en
ny organisationsstruktur, der bl.a.

skal forsege at sikre en bedre
kommunikation mellem de enkelte
organer og veere i stand til at klare
de fremtidige opgaver. Deltagerne
kan sadledes forvente at skulle tage
stilling til en raekke forslag til sen-
dringer i de nuvaerende vedteegter.

Valg til repra@sentantskab

Vi skal allerede nu afslore, at fol-
gende medlemmer af repraesentant-
skabet er pa valg i ar: Ole Bang, Ole
Bentzen, Sgren Hagen, Anette
Liebach Jensen, Evald Krog, Anita
Kruse, Lise Maller og Asger Nielsen.

Praktiske oplysninger

Som naevnt er deltagerprisen 50,-
Kr. pro persona.

Det skulle vaere et overkommeligt
belgb at udrede for et weekend-op-
hold, selv om der naturligvis ogsa
leber udgifter pa til transport.
Landsmgdeudvalget har desuden et
favortilbud til bern og hjselpere: De
deltager nemlig gratis.

Barnene kommer heller ikke til at
kede sig pa landsmadet. Det er igen
i ar Arhus lokalgruppe, der forestar
barnearrangementet, og vi ter alle-
rede nu garantere en bade under-
holdende og afvekslende weekend
for de yngste deltagere.

Tilmelding
Med dette nummer falger en tilmel-
dingskupon til landsmodet. Ger
brug af kuponen og kom med til
landsmode.

Pa gensyn i Pindstrup.




Boernehjaelpemidler

Rekvirer venligst brochurer,
konsulentbistand m.v,, hos
eneimportgren:

»Vort mal er at vore produkter
ma yde en tryg og sikker hjeelp
i hverdagen, for sa vel bruger
som hjeelpere.

Disse ord er grundlaget for
HASI’'s mangearige fremstilling
og udvikling af bernevenlige
treenings- og behandlingsred-
skaber for handicappede.
HASI’s produkter er holdt i
glade muntre farver, kombine-

ret med solide forchromede
stalrersstel, med et utal af
variationsmuligheder. Dette
gor HASI’s hjeelpemidler sikre
og fleksible.

Udvalget i terapiredskaber og
hjeelpemidler omfatter kravle-,
gang-, ligge- og sta-redskaber.
Stort udvalg i special cykler,
toilet- og badestole, samt
mange typer i kerestole, savel
inden som udenders, endvi-
dere h@jdeindstillige borde,
terapiborde, spiseredskaber,
beskyttelseshjeelme m.m.

Hovedkontor: Brydehusvej 2 - 2750 Ballerup - TIf. 02-65 00 11 - Salg og udstilling: Seren Frichsvej 50 - 8230 Arhus - TIf. 06-15 63 11
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Myasthenia gravis seminar

i

Myasthenikerne har nu haft et ars
jubileum som medlemsgruppe un-
der Muskelsvindfonden.

Det forste ar har vaeret praeget af
mange initiativer og virkelyst, og
ser man pa, hvad arbejdsgruppen
for myastheni har i stobeskeen ne-
top nu, er der absolut ikke noget
der tyder pa, at aktivitetsniveauet er
for nedadgaende.

| weekenden den 12.-13. april er
Pindstrup Centret rammen om det
forste seminar om myasthenia gra-
vis i Danmark.

indgar i det generelle sygdomsbil-
lede.

Der er ogsa et voldsomt behov hos
gruppen for at f4 konkret informa-
tion om en raekke af de problemer,
som folger med sygdommen.

Dette behov vil forhabentlig blive
imgdekommet med de to panelrun-
der, som udger seminarets hove-
dindhold. Her vil de medvirkende
paneldeltagere give et opleeg om
indsats og viden inden for hver
deres arbejdsomrade med efterfal-
gende spergsmal og diskussion.
Som det vil fremga af det nedensta-
ende program, har tre leeger fra

Program:

Lordag:
12.00 Frokost

Gruppearbejde

| panelet:

Rigshospitalet.

15.30 Kaffepause
16.00 Panel fortsat
17.30 Middag

Fuhlendorff.

Sondag:
8.30 Morgenmad

! panelet:
Behandlingscenter.

Psykolog Anita Kruse.
10.30 Formiddagskaffe
10.45 Panel fortsat
11.30 Evaluering
12.00 Middag

14.00 Kaffe og hjemrejse.

13.00 Velkomst ved Poul Ammentorp

14.00 PANEL: Opleg, spergsmal og diskussion med neurolog,
anastesiolog, ojenlaege og fysioterapeut.

Overlaege dr.med. O. B. Paulson, neuromedicinsk afd.

Overleege Erik Sja, neurofysiologisk afd. Rigshospitalet.
Fysioterapeut Lotte Megaard Hansen.

18.30 Udfyldelse af sporgeskema ved Birte Brejner.
19.30 Udveksling af erfaringer mellem myasthenikere.
20.00 Underholdning med folkesangerne Houle Baekdal og Erik

9.30 PANEL: Oplaeg, sporgsmal og diskussion med ergoterapeut,
socialréddgiver og psykolog.

Ergoterapeut Jette Moller, Muskelsvindfondens Vejlednings- og

Socialrddgiver Seren Hagen, Arhus Kommune.

13.00 Om Muskelsvindfonden ved landsformand Evald Krog

Hovedtanken med seminaret er at
give myasthenikerne mulighed for
at medes og udveksle erfaringer.
Det vil gore det klart, at mange af de
problemer, som méaske opfattes
som individuelle, i virkeligheden

Rigshospitalet givet tilsagn om
medvirken i panelet. Alle speciali-
ster p& hver deres felt. — Det lover
godt for udbyttet.

Forhandsinteressen for seminaret
har veeret stor. [kke mindre end 40

af de ca. 70 myasthenikere, som ar-
bejdsgruppen er i kontakt med, har
forlods meldt deres deltagelse.

Sporgeskema

Samtidig med planlaegningen af
seminaret har arbejdsgruppen ogsa
féet tid til at forberede en omfat-
tende spargeskemaundersegelse til
myasthenikere.

Nar skemaerne er returneret og be-
arbejdet, vil det kunne give et bil-
lede af, hvor der er storst behov for
at saette ind i fremtiden.
Myasthenikere, der ikke har modta-
get sporgeskemaet bedes rette hen-
vendelse til sekretariatet.

Efterlysning:

Gode ideer til
handicap- og
jubileeumsar

Efter at kvinderne og bgrnene har
haft et &r, er 1981 udset til at skulle
vaere internationalt handicapar.
Samtidig er det i 1981 ti ar siden
Muskelsvindfonden blev stiftet.

Det er to anledninger, som vi mener
ma markeres, og vi opfordrer med-
lemmer og leesere til at komme med
ideer til, hvordan det kan gores.
Hvad handicaparet angar er det i
hgj grad op til de handicappede og
deres organisationer at serge for, at
aret far et indhold, og at der kom-
mer noget positivt ud af det. Og
jubileeet. Det er da altid veerd at
fejre et ti ars jubilaum. Ikke? Sa&
derfor frem med ideerne til, hvordan
vi kan markere, demonstrere, fejre
og meget andet.

Henvendelse til fondens sekretariat.
Vi skal i de kommende numre se
narmere pad muligheder og indhold
for handicap- og jubilaaumsaret
1981.
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Vi praesenterer:

Samarbejdet med Arhus Kommunehospital

Den 1. januar 1977 indgik
Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter
en formaliseret samarbejdsaf-
tale med Arhus Kommuneho-
spital (KH aftalen).

Vi gor i denne artikel naer-
mere rede for, hvad der ligger
i samarbejdsaftalen, hvordan
man som klient kommer ind i
»systemet«, og for de mulig-
heder som aftalen giver for en
ogget viden og forskning i mu-
skelsvind.

En af initiativtagerne til dette sam-
arbejde, overlaege pa neurologisk
afdeling, med.dr. Ole Hein-Sgren-
sen, er ogsa i dag en nagleperson i
det team-arbejde, samarbejdsafta-
len indebeerer. Hein-Sgrensen er
som bekendt i mellemtiden p& mere
direkte made blevet involveret i
VB-centrets daglige funktioner og
drift, idet han, foruden at bestride
hvervet som laegelig konsulent,
ogsad er valgt til formand for
VB-centrets bestyrelse.

AN

Lone Hansen ved den neurologiske
undersogelse. Her lytter ovl. Hein-Saren-
sen til Lones lunger (Foto: Seren M.).

Stort erfaringsmateriale

Aftalen medferer selvsagt, at
VB-centrets klienter nyder godt af
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den ekspertise og de ressourcer et
universitetshospital radder over. Den
centralisering af diagnostiske og
behandlingsmaessige  procedurer,
samarbejdet indebeerer, har endvi-
dere den store fordel, at de involve-
rede laegelige eksperter, pa trods af
muskelsvindsygdommenes talmaes-
sigt relativt ringe starrelse, far
kendskab til mange klienter med
disse sygdomme. Dette har igen til
folge, at erfaringsmaterialet bliver
stort og kan danne baggrund for
den forskningsmaessige indsats, der
er sa nedvendig for at kunne sikre
en stadig udbygning og forbedring
af behandlingsmulighederne for
personer, der lider af muskelsvind.

Samarbejdet

Samarbejdet omfatter, foruden ne-
urologisk afdeling 3. sal, fysiurgisk
afdeling, hvor overlaege, dr.med.
Poul Hancke har naeret speciel inte-
resse for disse sygdomme, og ende-
lig Ortopaedisk Hospital, hvor 1. re-
servelaege Steen Christensen er an-
svarlig for denne gren af hospitalets
arbejde.

Fra disse afdelinger er der naturlig-
vis mulighed for at traekke pa Kom-
munehospitalets gvrige ekspertise —
eksempelvis  Patologisk Institut
(overlzge dr.med. E. Reske-Niel-
sen), Neurofysiologisk afdeling,
Angestesiologisk afdeling (professor
B. Juhl), laboratorier, rontgenafde-
ling m.v. Fra Aarhus Universitet del-
tager prof. Aage Juhl Therkelsen,
Institut for Human Genetik, i den
arvebiologiske radgivning og vej-
ledning.

En korrekt og entydig

diagnose

Lige fra VB-centrets start har man

lagt veegt pa, at klienterne bliver

grundigt undersagt, for den terape-

utiske procedure saettes i vaerk.

Af flere grunde er en korrekt og

éntydig diagnose en vaesentlig for-

udseetning for, at en rationel tera-

peutisk og profylaktisk (sygdomsfo-

rebyggende) indsats skal baere

frugt, og herudover danner den

grundlag for

— kommunikation (»vide, hvad man
taler om«)

— prognose for sygdommen

— arvebiologisk radgivning

— videnskabelige undersogelser

— statistiske opgerelser, herunder
sammenlignelighed med behand-
lingsresultater andre steder i ver-
den

—og som for naevnt terapi/behand-
ling i videste forstand.

Det umiddelbare resultat for den
enkelte klient er naturligvis, at der
stilles en diagnose, og at der udar-
bejdes et behandlingsprogram i
samarbejde med VB-centrets fysio-
og ergoterapeuter.

Indgangsngglen til
»systemet«

Hvordan kommer man nu ind i dette

»system«?

Der er, kort skitseret, 3 muligheder:

1. personlig henvendelse

2. henvisning fra sygehusvaesenet i
hjemstedskommunen

8. henvisning fra egen praktise-
rende lzege eller specialist.

Langt de fleste henvendelser sker
pa nuveerende tidspunkt, ved at kli-
enten eller dennes parerende (for-
&ldre, seskende) kontakter VB-cen-
tret, og der oprettes en forelabig
journal med navn, adresse osv. —
samt ganske kort de vaesentligste
symptomer og problemer — eventu-
elle tidligere hospitalsindleeggelser
og diagnoser noteres. Med klien-
tens samtykke retter VB-centret
herefter henvendelse til dennes
leege og foranlediger, at laegen skri-
ver en henvisning, med kopier af
tidligere udskrivningsbreve og un-
dersogelsesresultater, til neurolo-
gisk afdeling pa Arhus Kommune-
hospital.

Indlaeggelsen

Efter modtagelse af henvisningen
indledes pa hospitalet et sterre ko-
ordineringsarbejde, idet alle under-
s@gelser (neurologiske, fysiurgiske
og ortopaedkirurgiske) og prover
(herunder blod- og vaevsprover,
rentgenundersggelser osv.) bestil-
les i forvejen, séledes at indlseggel-
sestiden reduceres til et minimum.

Som noget enestdende i dansk ho-
spitalsveesen kan denne ofte omfat-
tende og hojt specialiserede under-
sogelsesprocedure klares med en
indleeggelsestid pa 4, hgjst 5 dage.

Lone pa laboratoriet, hvor hun far taget
blodprave, bl.a. for at fa malt blodets ind-
hold af forskellige muskelenzymer.

Drejer det sig om born, er der under
indlaeggelsen mulighed for, at én af
foraeldrene bor pa hospitalet eller
pa VB-centret og saledes kan vaere
med ved alle underspgeliserne. Stort
set alle foreldre benytter sig i dag
af denne mulighed.

1 gang om maéaneden indleegges pa
denne méade 3-5 personer med mu-
skelsvind.

Behandlingen koordineres

Efter endt indlaeggelse skrives der
som sadvanlig et udskrivningsbrev
til egen lege. Denne informations-
formidling er i forbindelse med vore
klienter af saerlig betydning, idet der
i behandlingen er en kontinuerlig
proces, der kraever medvirken af
mange instanser. Til disse horer
egen praktiserende lsege, sund-
hedsplejerske, bornehavepsedago-
ger, laerere, skoleleeger og -psyko-
loger, lokale sagsbehandlere m.fl.

De mange forskellige personer, der
er involveret i behandlingen, er i sig
selv en belastning for forholdet mel-
lem behandler og klient, og ger det
samtidig szerlig pakraevet, at de for-
skellige faggrupper repraesenteres
af den samme person i den lobende
kontakt med klienten. Dette er i for-
bindelse med KH-aftalen noget neer
opnaet, idet de specialleeger, der
leder undersggelsesprogrammerne
under indleeggelsen, ogsa forestar
de ambulante kontroller, der med
varierende intervaller (3-12 mane-
der) saedvanligvis er pakravet.

Fra laboratoriet til fysiurgisk afd., hvor
ovl. P. Hancke underseger Lones muskel-
kraft og ledbeveegelighed.

Disse kontroller er i avrigt koordine-
rede pa samme made som indlaeg-
gelserne, sdledes at undersggelse
pa neurologisk, fysiurgisk og orto-
paedisk afdeling overstas pa samme
dag. Indkaldelse til kontrol sker
automatisk fra Arhus Kommuneho-
spital, og VB-centrets ergo- og fy-
sioterapeuter medvirker altid ved

P4 Ortopaedisk Hospital. Dr. Steen Chri-
stensen og Birgit Steffensen snakker med
Claus Bach om korsettering.

(Foto: Seren M.).

disse kontroller. Samarbejdet mel-
lem Arhus Kommunehospital og
VB-centret kerer nu pa 4. ar og er til
stadighed under udbygning, senest
er anaestesiologisk afdeling pa mere
direkte made blevet inddraget i
samarbejdet.

Anton Ohrt-Nissen

Kortleegning af handicappedes
muligheder for hgjskoleophold

| den studiekreds, som korte sidste
vinter i Kebenhavnsgruppen, viste
det sig bl.a. at vaere et generelt pro-
blem, at der er for fa tilbud til unge
handicappede, efter at de forlader
skolen. Bl.a. var den eksisterende
viden om mulighederne for hgjsko-
leophold utilstraskkelig.

Gruppen skrev derfor til Hojskoler-
nes Sekretariat for at hore, hvilke
informationer man dér 1a inde med,
og opfordrede til at udarbejde en
fortegnelse over samtlige landets
hojskoler med oplysninger om
deres tilgeengelighed og anvende-
lighed (arkitektoniske indretninger,
hjaelpemidler i undervisningen, etc.)
— ikke blot for muskelsvindramte,
men for en raekke forskellige handi-
caps sasom syns-, heore- og tale-
handicappede. En sadan eksisterer i
Sverige.

Hajskolernes Sekretariat meddelte
tilbage, at der ingen samlede oplys-
ninger eksisterer, og at man heller
ikke havde planer om at lave en
sadan fortegnelse. Man havde kun
kendskab til 2 hejskoler for handi-
cappede og bad folk hendvende sig
i det enkelte tilfeelde.

Dette var beklageligt, hvorfor Anita
Kruse fra Kegbenhavnsgruppen har
udarbejdet et forslag til et sporge-
skema, som kunne udsendes til alle
hojskoler med henblik pa at ind-
hente de fornedne oplysninger.
Dette er nu sendt til Hejskolernes
Sekretariat med fornyet opfordring
om at udarbejde en sadan oversigt,
som der klart er behov for.

*
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Farvel til seerforsorg:

| dag hedder det vidtgaende fysisk eller
psykisk handicap

A et AR LT

Soren Hagen: »Man ma formode, at kom-
munerne bliver mere handicaporien-
terede ...«

Med udiegning af andssvagefor-
sorgen og de ovrige sarforsorgs-
grene til amter og kommuner som
en del af bistandsloven per 1.1.80,
er 70’ernes socialreform ved at
veere gennemfort og dermed ogsé
det enstrengede system. Samtidig
er der gennemfort lovmeessige sen-
dringer pa& undervisningsomradet,
og bagved ligger intentioner om in-
tegration og et enstrenget system
teet pa borgeren. :

Saeren Hagen, der er socialradgiver
ved Arhus Kommune prover i denne
artikel at se lidt naarmere pa sarfor-
sorgens udlagning.

En administrativ omlaegning

Det er sagt flere gange, at »der vil
ske en glidende overgang«. »Ud-
gangspunktet er, at der ikke ma ske
forringelser«, og »det er i forste
omgang en administrativ omlaeg-
ning«.

Som sagsbehandler i en storre
kommunal forvaltning ma jeg i al
fald sande, at det giver meget ad-
ministration kommune og amt imel-
lem, og det har givet et antal nye
cirkulerer og bestemmelser.

| det folgende vil jeg forsege kort at
beskrive kommunernes nye opga-
ver. Disse opgaver er ikke nye for
personer med muskelsvind, som i
lighed med flere andre handicap-
grupper i forvejen gor brug af den
kommunale forvaltning. Opgaven
har nu faet et mere lovfast indhold.
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Nye opgaver

Den grundlaeggende andring be-
star i, at den enkelte kommune nu
er forpligtet til at yde bistand til alle
borgere uanset evt. handicaps. At
kunne yde en sadan bistand forud-
saetter en viden om de forskellige
handicaps, og det forudseetter per-
sonalemaessige ressourcer, sa
sagsbehandleren er i stand til at yde
en forsvarlig betjening af klienten
bl.a. ved opsggende arbejde — ved
hyppige hjemmebesog — ved dybt-
gdende overvejelser om bistands-
planer — og ved teet og smidigt
samarbejde meiiem socialforvalt-
ning — sundhedsvaesen — skolefor-
valtning — mv.

| det hele taget en sagsbehandling
som raekker ud over, hvad man i
dag kan kalde »det almene tilbud«.
Et flertal af kommuner har ansat
mere personale, mens der fortsat er
en raekke kommuner, som endnu
ikke har forberedt sig pa de nye
opgaver. Sagsbehandlerne i kom-
munerne kan ikke forventes at have
noget kendskab til de forskellige
handicapgrupper, og der er et stort
behov for bade uddannelse og erfa-
ring.

Sagkyndig bistand

Den enkelte kommune kan inddrage
sagkyndig bistand fra amtskommu-
nen, og i »seerlige tilfeelde« kan
amtskonsulenten ud over vejledning
tii den kommunale sagsbehandler
ga ind i en direkte kontakt til klien-
ten. Udleegningen har i meget hgj
grad samlet sig om andssvagefor-
sorgen, og det er sdledes tidligere
medarbejdere ved 4&ndssvagefor-
sorgen, der alle stort set er overflyt-
tet til amtskommunen og skal fun-
gere som szerlig sagkyndige konsu-
lenter over for kommunerne.

Dette rejser umiddelbart 2 spgrg-
smal: Hvornar er der tale om, at
man er et »seerligt tilfaelde«, og
hvad bestadr den szerlig sagkyndige
bistand i.

Konsulenterne kan virke inden for
andssvageomradet med en masse
viden og erfaring, men man kan vel
ikke forvente, at en tidligere medar-
bejder ved andssvageforsorgen ved
noget om muskelsvindssygdomme.

Statskonsulenter

De tidligere vanferekonsulenter,
blindekonsulenter, dave... osv. er nu
overflyttet som statskonsulenter og
skal bistd kommuner og amter med
rdd og vejledning inden for deres
specialomrader.

Institutioner

De institutioner, som tidligere fun-
gerede direkte under staten eller
med overenskomst, er nu med
nogle fa undtagelser overfort til de
amter, hvori de er beliggende.
Dette medfgrer i forbindelse med
begreberne opholdskommune og
betalingskommune nogle indviklede
gkonomiske og administrative for-
hold kommuner og amter imellem.
Ud over en voldsom administration
er det et tilbagevendende sporg-
smal, hvilken kommune der skal be-
tale for f.eks. et barns anbringelse
pa en institution eller en udflytning
fra institution, og det er hyppigt et
spergsmal ogsa, om kommunen vil
betale.

Problemet er ikke nyt, men er efter
flere institutioners overflytning til
amterne, sammen med et stigende
antal udflytninger fra institutioner
heller ikke blevet mindre.

En positiv synsvinkel

Ud fra en positiv synsvinkel er der
nu sammenlagt flere personer til at
yde bistand til handicappede.
Endvidere ma det konstateres, at
den enkelte kommune nu er blevet
palagt nogle opgaver, og séaledes
har faet en saerlig forpligtelse til at
iveerksaette uddannelse og erhverv-
soptraening for handicappede, samt
folge og stotte udviklingen hos bgrn
0g unge.

Det er et spargsmal, om dette folges
op af en ngdvendig uddannelse af
personale, og som en vaesentlig ting
folges op af gkonomiske ressou-
rcer.

Merudgifter — aflastning —
respirator

Den mest igjnefaldende aendring i
Bistandsloven i forhold til personer
med muskelsvind ma nok findes i
§48 stk. 1 og stk. 2, i §56 jvf. §55 og
i §68.

Det drejer sig om muligheden for

daekning af merudgifter ved forsgr-
gelse i eget hjem, hvor voksne nu er
kommet med i §48.2, og det drejer
sig maske specielt om aflastnings-
muligheder. §48 i forbindelse med
bestemmelserne om praktisk bi-
stand i hjemmet og familiepleje ab-
ner op for flere valgmuligheder, og
dermed flere forskellige former for
tilbud.

Ogsa bistand i forbindelse med
brug af respirator er udlagt til
kommunerne, dette omrade dog
med en grundig oversigt over tidli-
gere praksis.

Sammenfattende kan det siges, at
alle fortsat er afhangige af, hvilken
kommune de bor i.

Det er derfor vigtigt at fastholde, at

Folketinget ved beslutning om ud-
leegningen vedtog som princip, at
der ikke matte ske forringelser.
Man ma formode, at kommunerne
bliver mere handicaporienterede,
og dermed ogsd mere opmaerk-
somme pa seerlige behov for prak-
tisk bistand, der kendetegner per-
soner med muskelsvind. Hvis ikke
ma de have lidt bistand fra forbru-
gerne.

Saren Hagen

| de kommende numre haber vi at
kunne afse spalteplads til en mere
udferlig gennemgang af de punkter,
der har seerlig interesse for perso-
ner med muskelsvind.

Totalbehandlingsseminaret —
en hollandsk kommentar

(Foto: Seren M.).

Ysbrand Poortman, direktor for
den hollandske muskelsvindor-
ganisation »Vereniging Spierdy-
strofie Nederland« var blandt
deltagerne i det internationale
seminar om totalbehandling i ok-
tober 1979. Poortman har sendt
os denne kommentar til semina-
ret, hvor han bl.a. ogsd kommer
ind pa seminarets konsekvenser
for den hollandske organisations
arbejde. Vi giver ordet til Ys-
brand Poortman:

Sa vidt vides var det den forste

Ysbrand Poortman ser pa totalbehandlingsseminarets konsekvenser for Holland.

F T \ _
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kongres overhovedet, der behand-
lede de mange faglige og praktiske
problemer, der opstar for en familie,
hvor et medlem har en neuromusku-
leer lidelse.

Det var saledes forste gang, at savel
medicinske, genetiske, fysioterape-
utiske, ortopsediske som psyko--
sociale problemer blev diskuteret i
sammenhang af fremtraadende ek-
sperter, — og netop denne faglige
bredde med deltagelse af neurolo-
ger, borneleeger, fysioterapeuter,
socialarbejdere, sygeplejersker osv.
viste sig at veere seminarets force.
Endelig ma man ikke glemme, at
der ikke sa sjeeldent hersker mod-
stridende opfattelser inden for de

forskellige problemomrader. Her
bed seminaret pa en ren videnska-
belig indfaldsvinke!, saledes at di-
skussionerne kunne baseres pa ob-
jektive kendsgerninger.

Hver enkelt deltager kunne sam-
menholde egne synspunkter og er-
faringer med de fremlagte data og
ligeledes se sit arbejdsomrade i ly-
set af en total betragtning pa be-
handlingsindsatsen. Alle deltagerne
rejste hjem med ny up-to-date viden
og ideer.

Hvad angar den hollandske delega-
tion, bestod den af 3 habilite-
rings-leeger, en socialarbejder og
en praktiserende laege. Jeg skal til
slut citere fra vores evalueringsrap-
port for at give et indtryk af, hvad vi
fik med os hjem:

1. Der skal i fremtiden lzegges mere
vaegt pa& brugen af borde og sta-
stativer. Dr. Vignos, USA frem-
lagde her et overbevisende mate-
riale, der viste, at en korrekt be-
handling kan forlaenge gangpe-
rioden og dermed forege livskva-
liteten.

2. Vi vil seette os narmere ind i ret-
ningslinjerne for et program, der
kan forhindre eller udsaette sco-
liose (rygskaevhed).

3. Vi vil diskutere udformningen af
et screeningsprocedure for dren-
ge, som ikke er i stand til at g4,
nar de er 18 maneder.

4. Der skal ses naermere péa respira-
tionsfunktionen. Det vil her veere
en oplagt opgave at samordne en
reekke forskellige specialer. Den
hollandske organisation har ned-
sat en tvaerfaglig arbejdsgruppe,
der skal se pa forebyggende for-
anstaltninger mod luftvejskomp-
likationer.

5. Professor Ingrid Gamstorps ind-
leeg om formidling af diagnosen
til foreeldre vil blive offentliggjort

i Holland.

Ysbrand Poortman
Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:

Sweat-shirts (bld) ... .. 88,00
T-shirts (small, medium,

large) .............. 30,00
Hat ................. 15,00

Finn Hjernge plakat ... 20,00
Bogen om neuromusku-

leere lidelser ....... 18,00
Bogen om hjeelpered-

skaber og hjemme-

gvelser ............. 13,50
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Livsforhold for bern med Duchenne’s

muskeldystrofi

| efteraret 1978 blev der ud-
skrevet en prisopgave om
muskelsvind af Arhus Univer-
sitet.

Den vaesentligste del af op-
gaven omhandiede en beskri-
velse af den »totale livssitua-
tion« for bern med Duchen-
ne’s muskeldystrofi.

Det var baggrunden for den
undersogelse, som Carl-Otto
Gotzsche pabegyndte i slut-
ningen af 1978, og hvor han i
lobet af fordret 1979 besogte
27 familier med muskelsvin-
dramte born. Carl-Otto
Gotzsche fremlegger her
nogle af de vaesentligste re-
sultater fra undersogelsen.

De 27 familier boede alle i Jylland, i
Ringkebing, Viborg, Nordjyliands-
eller Arhus Amt. Gennem besggene
fik jeg set mange, for mig hidtil
ukendte omrader af Jylland, men
forst og fremmest blev jeg bibragt
et betydeligt kendskab til det at
vaere en familie med et (eller flere)
muskelsvindramte born.

Alle steder blev jeg meget venligt
modtaget, og alle familier besva-
rede mine mange spargsmal bered-
villigt, ogsd selv om adskillige af
spagrgsmalene drejede sig om pri-
vate forhold.

I det folgende vil jeg fremleegge
nogle af de vigtigste overvejelser,
jeg har gjort mig i den forbindelse.

Totale livssituation

Vigtigst i tilretteleeggelsen af under-
sggelsen var at fastlaegge, hvad der
skulle forstas ved »den totale livssi-
tuation«.

Jeg har opfattet det som levevilka-
rene set i bade fysisk, psykisk og
socialt perspektiv, og anvendt en
opdeling, som det fremgar af ne-
dennaevnte figur:

Ressourcer hos den muskelsvin-

dramte
(fysisk, psykisk og socialt)
/ N
Familien Samfundets stotte
Struktur, <— Socialvaesen
sociale Sundhedsvaesen
forhold Skolevaesen
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Ressourcer hos bgrn med
Duchenne’s muskeldystrofi

Bern med Duchenne’s muskeldy-
strofi udvikler sig gennemgaende
beveegelsesmaessigt noget langs-
ommere end andre born. Saledes
havde ca. halvdelen af bgrnene i
undersegelsen farst kunnet ga uden
stotte i en alder af halvandet ar eller
senere. Kun ca. 3% af bern i almin-
delighed kan ikke g& uden stotte i
halvandetarsalderen.

Forzeldrene angav, at deres farste
iagttagelse af en pafaldende bevee-
gelsesmaessig afvigelse havde vee-
ret, nar barnet var mellem 2 og 4 ar.
| 85% af tilfeeldene havde forzeld-
rene bemaerket noget unormalt for
4-3rs alderen, hyppigst i form af
unormal gang. Knap 2/s af de born,
jeg besegte, kunne ikke leengere ga
selv, men matte anvende karestol,
og alle, pa nzer 3, havde brug for
hjeelp til en lang raekke daglige
funktioner, dvs. til at komme pa toi-
let, blive vasket og klaedt af og pa.
Lidt under halvdelen af barnene
blev hurtigere treette end jevnald-
rene, hvilket viste sig ved behov for
ekstra hvil om dagen eller en tidlig
aftensengetid.

7 born havde vaeret sene til at tale,
men 4 af dem havde nu gaet i skole
i mere end 5 &r og klarede sig helt
normalt i skolen. En langsom sprog-
lig udvikling hos bern med Du-
chenne’s muskeldystrofi siger der-
for ikke noget om, hvordan bernene
vil klare sig intellektuelt fremover.
En del foreeldre fortalte, at de jaevn-
ligt havde lagt maerke til specielle
reaktioner hos barnene. Reaktioner,
der kunne tages som et klart udtryk
for de betydelige psykologiske pro-
blemer, det giver et barn at have et
fysisk handicap. Reaktionerne var
enten indadrettede (indelukkethed,
selvusikkerhed, opgivenhed) eller
udadrettede (aggressivitet, steedig-
hed, svingende humar).

Et barns udvikling fra afhaengighed
til selvstendighed er betinget af
foreeldrenes holdning til og belon-
ning af forskellige typer handlinger.
Hvis foraeldrene i vaesentlig grad
overbeskytter et barn, vil det kunne
haamme udviklingen af selvsten-
dighed, og en tendens til frygt ved

mgde med nye og ukendte situati-
oner.

Aggression er en almindelig reak-
tion hos born i konfliktsituationer.
Jeg tror, det er vigtigt for forseldre
generelt at soge at forstd baggrun-
den for en aggressiv handling; men
ogsa at vise misbilligelse over for
handlingsmaden, uden at gengeelde
aggressionen.

Alle barn viser frygt over for en lang
reekke ting. Barn med muskelsvind
vil tillige frygte forskellige forhold i
forbindelse med sygdommen. Det er
en naturlig og uundgéelig reaktion,
men ved ikke at fortie problemerne
kan frygten i mange tilfeelde minds-
kes. Det er derfor vigtigt, at for-
&ldre snakker tingene igennem
med barnet, nar de meaerker, der er
noget, der bekymrer og trykker det.
At veere sammen med eller lege
med jeevnaldrende i fritiden skete
jeevnligt (dvs. mindst 1 gang ugent-
ligt) for de fleste bern. Men man
kunne desvaerre notere, at det var
tilfeeldet for klart feerre af de bern,
som brugte korestol, end af dem,
der kunne ga selv.

Kun 13 af de 34 boern deltog i orga-
niseret fritidsaktivitet. For halvde-
lens vedkommende var det svam-
ning (oftest med foreeldreledsagel-
se), mens 6 barn havde sa forskei-
lige aktiviteter som fritidsklub, ung-
domsklub, skak, spejder, guitar-spil
og akvarie-forening. For de 21, som
ikke deltog i organiseret fritidsakti-
vitet, var arsagerne for 12 »mang-
lende transportmulighed« eller »in-
gen egnede aktiviteter i naerhedenc,
mens 9 enten »ikke havde tid«,
»ikke falte behov« eller »ikke havde
lyst«.

Jeg tror, det er vigtigt, at bern med
muskelsvind kommer sd meget ud
blandt jeevnaldrende bern som mu-
ligt. Derfor haber jeg, at vi fremover
kan afhjeelpe de »manglende trans-
portmuligheder« ved oget @kono-
misk stotte til taxa-kersel og »mang-
lende lyst og behov« ved at tilbyde in-
teressante aktiviteter og ved at oge
forstdelsen hos de muskelsvin-
dramte bern og deres foreeldre for
det vaerdifulde og selvstaendigheds-
fremmende i sociale aktiviteter.

Familiens struktur og sociale
forhold

Ingen af de muskelsvindramte barn
i underspgeisen boede pa institu-
tion; alle boede hjemme hos en el-
ler begge foraeldre.

1 familie havde 3 drenge med mu-
skelsvind, 5 familier havde 2 drenge
og resten havde 1 dreng med mu-
skelsvind.

Kun i 2 familier havde begge for-
&ldre fuldtids erhvervsarbejde,
hvilket utvivisomt hanger sammen
med den betydelige fysiske og psy-
kiske indsats, det kraever at have et
barn med muskelsvind. Hvis rime-
lige pasningsmuligheder for barnet
kan tilvejebringes, tror jeg, mange
familier vil have gleede af, at begge
foreeldre far den kontakt til mange
mennesker, som et udearbejde ofte
kan give.

21 familier boede i parcel- eller
raekkehus, 3 i lejlighed i etageejen-
dom og 3 pa en landejendom. Af
disse boliger var det min opfattelse,
at 6 boliger var darligt egnede til det
handicappede barn, dels fordi der
var for lidt plads, dels fordi bade-
og toiletforholdene var for darlige.
Bistandsloven fastleegger reglerne
for hjeelp til boligindretning og om-
fatter bade indretningsaendringer
og mindre tilbygninger. | mange
hjem var der foretaget en lang
raeekke hensigtsmeaessige indret-
ningsandringer, som var betalt af
kommunen; men det er mit indtryk
— ud fra undersogelsen — at storre
boligeendringer sjeeldent kan gen-
nemfgres i lejet bolig, og at familier
med et handicappet barn, der bor til
leje, ofte er darligere stillet end fa-
milier, der bor i ejer-bolig, og det er
naturligvis urimeligt.

Sundhedsvaesenets stotte

Alle bern, pa neer ét, gik til regel-
maessig undersggelse og kontrol pa
et hospital, men 6 familier fandt
kontakten til hospitalets lager util-
fredsstillende. De veaesentligste an-
ker var »en fornemmelse af mang-
lende forstdelse og indsigt i famili-
ens problemer«, »skiftende lseger
fra kontrol til kontrol« eller »for
overfladisk undersggelse og samta-
le«. Adskillige familier gav udtryk
for, at de i hgj grad veerdsatte at tale
med den samme laege fra gang til
gang.

Arvebiologisk radgivning var givet
til 2/3 af familierne; men flere af fa-
milierne fortalte, at de ikke havde
forstdet radgivningens indhold. |
forbindelse med besogene fik vi
derfor lejlighed til at snakke om det

arvemaessige. Det viste sig ligele-
des, at kun i halvdelen af familierne
havde moderen og sostrene til den
muskelsvindramte dreng faet fore-
taget undersogelse for baereregen-
skaber. Der er dog ingen tvivl om, at
indsatsen ikke mindst pa dette om-
rade vil blive forstaerket fra hospita-
lernes side.

Halvdelen af bornene fik hjemme-
ovelser af foraeldrene, mest i form af
ovelser mod seneforkortninger. 23
af bgrnene gik til fysioterapi hos
fysioterapeut. Kun 7 barn havde al-
drig faet hverken hjemmegvelser el-
ler fysioterapi.
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Nicolai Wilmot er en af de 34 drenge, der
er med i undersogelsen. Her traener han
sammen med Birgit Steffensen i vippele-
jet pa& VB centret. (Foto: Mogens Laier).

Ortopaedisk fodtoj anvendtes (eller
havde varet anvendt) af 13 bern,
hvoraf halvdelen fandt det for tungt
og ubehageligt. Natfodskinner var
blevet anvendt af 9 barn, som alle,
pa neer ét, fandt, at de ikke kunne
sove med skinnerne pa. Benskinner
brugt sammen med et stastativ eller
staplads blev brugt af 6 bern, og
blev betegnet som anvendeligt, selv
om det kunne tage ret lang tid at
tage tingene af og pa.
Sammenfattende kan det siges, at
de regelmeessige laegelige under-
spgelser og kontroller skal afklare
og afhjalpe det aktuelle behov for

a. Fysioterapi

b. Ortopaediske hjeelpemidler og
operationer (dvs. seneforleengel-
ser)

c. Boligmaessige, transportmaessige
og andre sociale bevillingsmaes-
sige foranstaltninger

Socialvaesenets stotte

Det lovmeessige grundlag for soci-
alveesenets stotte er bistandsloven
(BL), som tradte i kraft 1. april 1976.
Selv om loven havde fungeret i 3 ar,
kunne adskillige familier desvaerre
konstatere, at den fortsat ikke blev
administreret tilfredsstillende. 9 fa-
milier betegnede deres forhold til
socialforvaltningen som direkte
»utilfredsstillende«.

Ifelge BL, §28 kan det sociale ud-
valg »tilbyde enlige og familier ve-
derlagsfri vejledning og radgivning
og er forpligtet til ved opsegende
virksomhed at rette sadant tilbud til
enhver, som ma& antages at tr&nge
hertil«. Kun 7 familie mente, at
denne forpligtelse var opfyldt af det
sociale udvalg i deres tilfalde.
Kontant skonomisk stotte kan ifalge
BL, §48 gives til familier med
hjemmeboende handicappede barn
til deekning af nedvendige merud-
gifter ved pasningen af barnene.
For bern med muskelsvind kan
disse ekstraudgifter veere:

1. @get slid af taj og oget vask, hvis
bernene gar og falder meget.

2. Behov for specielt fodtej (f.eks.
skalasko).

3. Saerlig kost for at modvirke ten-
denser til overvaegt.

4. Transport til behandling og til fri-
tidsaktiviteter.

5. Lejlighedsvis aflastning af for-
&ldrene.

6. Erstatning for foreeldres tabte ar-
bejdsfortjeneste.
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Kreditforeningen
Danmark - landets storste
realkreditinstitut — har
repreesentanter og lokale
vurderingsmaend over hele
landet. Ogsa derfor er det
lettere...

Ta’ en snak med KD.

Kobenhavn, tlf. (01) 12 53 00
Arhus, tlf. (06) 12 53 00
Herning, tlf. (07) 12 53 00
Alborg, tIf. (08) 12 53 00
Odense, tIf. (09) 12 53 00

Kreditforeningen Danmark

Deter
leitere atlane
1 Danmark...

Livsforhold fortsat

For 21 berns vedkommende fik
foraeldrene § 48-stotte, i alle tilfeelde
som et fast manedligt belob.
Belobenes starrelse fremgar af figur
2.

Fast manedlig stotte efter Bi-
standslovens § 48

Alder (ar)  0-400 kr. 401-800 kr.

0-7 5
7- 8 2
9-10 1
11-12 0
0
8

13-14
I alt

~N | O=0u0 =

Alder (&r) 801-1200 kr. 1200 kr.-

0-7 0 0
7- 8 0 0
9-10 3 1
11-12 3 2
13-14 0 2
| alt 6 5

Den gennemgaende tendens
var:

Under 7 ar: 0

7- 8 ar: /3 plejetilleeg

9-10 ar: V2 plejetilleeg

11-12 ar: Y2 - /1 plejetilleeg
13-14 ar: /1 plejetilleeg

Disse tal omfatter ikke eventuel er-
statning for tabt arbejdsfortjeneste.
Nar barnet fylder 15 ar, gives der
ikke § 48 stotte men mellemste inva-
lidepension med plejetilleg.

Kun /s af familierne angav et behov
for permanent hjemmehjalp. Der-
imod var lejlighedsvis aflastning et
stort og ulest problem for adskillige
familier. Det vil veere meget vaerdi-
fuldt, hvis speendende ferieophold
for barnene kan findes og stottes;
herigennem vil bgrnene modtage
nye oplevelser og fa oget selvstaen-
dighed, samtidig med at foreeldrene
far tiltreengt aflastning.

Born med Duchenne’s muskeldy-
strofi har eller far brug for mange
forskellige hjaelpemidler. Det er ofte
muligt at forudsige tidspunktet for
behovet for store og betydnings-
fulde hjeelpemidler sdsom korestol
og el-seng i hvert fald et &r i forve-
jen. Det bor derfor veere en selvfal-
gelighed, at bagrnene hgjst kommer
til at vente et kort tidsrum pa leve-
ringen, nar behovet aktualiseres,
selv om leveringstiden ikke mindst
pa visse typer el-korestole er lang
(6-12 maneder).

Stotte til erhvervelse af bil kan ydes
uden hensyntagen til familiens oko-
nomiske forhold (BL, §58) i form af

Jess og Kent Dahl Jensen fra Abybro, har ogsa haft beseg af Carl-Otto Gotzsche. Vi
bringer et interview med familien pa naeste side. (Foto: N.H. Lindhardt).

rente- og delvist afdragsfrie [an. Det
er ligeledes muligt at opnéa udvidet
stotte til et starre og dyrere motor-
koretaj, end det der ligger inden for
de vanlige lanerammer, hvis der er
behov herfor p.g.a. transport af el-
korestol.

Skolevasenets stotte

Af de 27 barn, som gik i skole, var
22 i folkeskole, 2 i centerskole, 2 i
privatskole og 1 i gymnasieskole. 10
af de 22 barn i folkeskole fik stotte-
undervisning.

Alle born, der har undervisnings-
maessige problemer, kan i henhold
til Folkeskoleloven stottes med spe-
cialundervisning, hvorimod der ikke
findes seerlige stotteregler for elever
med alene et fysisk handicap. Un-
dervisning af bern med Duchenne’s
muskeldystrofi kan for hovedpar-
tens vedkommende forega i almin-
delig klasse i folkeskolen, jaevnligt
stottet af specialundervisning i en-
kelte timer eller fag. At undervisnin-
gen kan ske i almindelig folkeskole
betyder bedre mulighed for udvik-
lingen af kammeratskaber, bl.a.
fordi bernene i nabolaget oftest gar
i samme skole.

Hvis den nzermestliggende folke-
skole ikke er i et plan, bor det alle-
rede for skolegangens begyndelse
afklares, om skolens indretning vil
bevirke vaesentlige undervisnings-
meessige  indskreenkninger, nar
gangfunktionen hos det muskels-
vindramte barn forringes yderligere.
Et skoleskift i tilslutning til, at gang-
funktionen ophgrer, vil vaere meget
uheldigt.

| skolen ma boglige og musiske ak-

tiviteter prioriteres hejt for barn
med Duchenne's muskeldystrofi. Da
de intellektuelle funktioner og den
skolemaessige formé&en ogsa synes
afhaengig af de fra omgivelserne
stillede forventninger, er det vigtigt
for bade foreeldre og skole at stille
sd store krav og forventninger som
muligt inden for realistiske rammer.
Formalet er at stimulere evner hos
barnet, som kan give tilverelsen
som handicappet indhold.

Afslutning

Det er min opfattelse, at en livsfo-
relse sa lig raske jaevnaldrende
barns som muligt ma vaere malet for
bern med Duchenne’s muskeldy-
strofi. Det er nedvendigt for det
handicappede barn og dets familie
at erkende handicappet for her-
igennem at acceptere andres stotte.
Samfundets stotte til en familie med
et handicappet barn bar vaere spon-
tan, permanent og anvendelig. Fa-
milien ma til stadighed have grund-
lag for at forvente forstaelse og
hjeelpvillighed fra samfundets insti-
tutioner.

Undersogelsen har kun kunnet
gennemfores p.g.a. familiernes
store beredvillighed til at medvirke
0g p.g.a. en meget favorabel anseet-
telse i forskningsstilling, tilknyttet
neurologisk afdeling, Arhus Kom-
munehospital og professor B. de
Fine Olivarius.

(Undersogelsen er okonomisk ble-
vet stottet af Grosserer A.V. Lyk-
feldt og Hustrus Legat).

Carl-Otto Gotzsche
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siger foreeldrene til Kent (8 &r) og
Jess (5 ar), der begge har Duchen-
ne’s muskeldystrofi.

Det er nu fire ér siden, at Bente og
Peter Dahl Jensen, Abybro, fik at
vide, at deres to drenge, Kent og
Jess, havde muskelsvind af Du-
chenne-typen.

Kent er nu otte og Jess fem ar, og
begge er fortsat godt gdende.

Naturligvis var det et kolossalt chok
at f4 besked om diagnosen, og vi
reagerede meget kraftigt, men vi fik
alligevel en »god start« i den for-
stand, at leegen, en overleege pa Vi-
borg Sygehus, gav os meddelelsen i
rolige og hyggelige omgivelser og
havde tid til at tale tingene igennem
med os, forteller Bente Dahl Jen-
sen.

Blandt andet derfor har vi fra be-
gyndelsen vaeret bevidste over for
problemerne og har faet snakket
dem ordentligt igennem, og vi foler
ikke, at problemerne tarner sig op
foran os pa grund af drengenes
sygdom, sadan som man ofte hgrer
om fra tilsvarende tilfaelde. Vi er
fortsat en ganske almindelig famitie,
der lever som vi plejer — og vi har
ingen grund til at beklage os.

Det skal med i billedet, at vi fra
starten er blevet stottet af bade
kommunens socialforvaltning, vor
praktiserende lseege og senere af
fondens VB-center. Samtidig er vi
sa heldige at bo pa en stille villavej,
hvor de praktiske problemer er be-
greensede. Det var nok anderledes,
hvis vi boede i en 3. sals lejlighed i
en storby, siger Peter Dahl Jensen.

Hurtig diagnose

Den endelige Duchenne-diagnose
af drengenes sygdom biev stillet pa
Arhus Kommunehospital.

— Herefter fik vi gjeblikkeligt opstil-
let et program med fysioterapeutisk
behandling en gang om ugen og
derefter lidt svemning, ogsad en
gang om ugen, i et opvarmet bassin
pa Aalborg Sygehus, foruden daglig
traening herhjemme.

— Béde Kent og Jess er fortsat godt
gaende, og vi tillegger den hurtige
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Familien Dah! Jensen foran huset i Abybro. Jess og Kent pa cyklerne far lidt hjeelp til at
komme igennem sneen, (Foto: N.P. Lindhardt).

diagnose og den efterfolgende fy-
sioterapi stor betydning for syg-
domsforlabet.

—Det har ogsd givet os tryghed at
komme med under den ordning, der
er lavet mellem fondens VB-center
og Arhus Kommunehospital. Dren-
gene kommer her til ambulant un-
derspgelse hvert halve ar, og samti-
dig ved vi, at der straks bliver sat
ind, hvis der er behov for det, bade
hvad angéar fysiske problemer,
hjeelpemidler, skole osv., siger
Bente Dahl Jensen.

— Samarbejdet sygehusene imellem
kunne dog godt fungere noget bed-
re. Vi kunne godt f& gavn af det
lokale handicapteam, men det krae-
ver, at drengene skal indlaegges 14

dage pa Aalborg Sygehus, og det
kan man vel ikke kalde at tage hen-
syn til barnets tarv.

— Hvordan opfatter Kent og Jess
selv deres sygdom?

— Hidtil har de jo ikke meerket s&
meget til den, selv om Kent, den
eeldste, efterhanden har faet svaert
ved at lobe og g& op ad trapper, s&
det er svaert at sige. Men selvfolge-
lig ger de sig nogle tanker. Be-
maerkninger som »Mormor, hvorfor
bor du ikke i stuen i stedet for pa 2.
sal«, »jeg kommer aldrig til at spille
fodbold, vel?« og »har man ogsa
muskelsvind, nar man bliver vok-
sen?« taler deres tydelige sprog.
Men beklager de sig over noget,
hvor kraefterne ikke slar til, prover vi

Casetteband, »Anders And« og puslespil, er sagen nar man er fem og otte ar.

(Foto: N.P. Lindhardt).

at gore dem opmarksomme pa, at
der er andre ting i verden, der kan
vaere lige sd meget veerd.

— Hvordan er forholdet til drenge-
nes kammerater? ,

— Vi har fra starten lagt stor vaegt pa
at veere helt dbne over for andre.
Det veerste, man kan gore, er at
gemme sig vaek med problemerne,
og vi har haft den virkeligt positive
oplevelse, at naboer og beboere i
omrédet fuldstaendig har accepteret
vores situation. Vi fgler, at alle hol-
der et vagent oje med dem béade
ude og inde. Begge drenge har
store trehjulede cykler, som de bru-
ger flittigt rundt i kvarteret og til leg
med kammerater, og vi har dagligt
beseg af deres legekammerater her.
Kent er netop startet i 1. klasse, og
pa det punkt er vi sa heldige, at den
skole, han gar pa, i ar far en ny,
handicapvenlig flgj, samtidig med at
der installeres lifte og elevatorer, sa
man kan bevaege sig over hele sko-
len i en el-kerestol. Samtidig er sko-
len meget forstdende over for pro-
blemerne, og eleverne i Kents
klasse er fra starten blevet fortalt
om hans og hans lillebrors handi-
cap.

— Hvad betyder sygdommen i dag-
ligdagen?

»Vi gleeder os til weekenden, hvor ingen af os skal skynde os«. (Foto: N.P. Lindhardt).

— Nu er situationen den, at jeg, alle-
rede for vi fik besked om drengenes
sygdom, havde afbrudt mit arbejde
som bankassistent for at blive
hjemmegéende. Peter har fuldtid-
sarbejde som regnskabschef. Jeg
kan lide at veere hjemme og er altsa
ikke blevet »tvunget« til det pa
grund af drengenes sygdom.

Dagligdagen gar med at kare Kent
til og fra skole og Jess til og fra
bernehave, med besag af kammera-
ter eller med at bringe drengene

hen til dem. Derudover de ugentlige
bespg hos fysioterapeuten og i
svemmebassinet plus den daglige
hjemmetraening. Sa vi glader os til
weekenden, hvor ingen af os skal
skynde os. Vi lever som de fleste
andre familier, og faktisk betragter
vi ikke drengene som syge — selv
om de jo er det. Og det er klart, at vi
har nedture ind imellem. Men farst
og fremmest har vi accepteret situ-
ationen, slutter Bente Dahl Jensen.

Jens-Erik Sinnbeck

Der er nogle ting, vi alle
helst vil klare selv...

Pressalit Colani - tager hojde for, at alle
bagdele ikke er ens. Saedets sider folger
baekkenregionens krumning, hvorved under-
kroppen stabiliseres. Derfor er Colani
toiletsaedet ogsa ideelt for folk med balance-
problemer eller manglende muskulatur.

En yderligere stabilisering er opnaet ved, at laget
i opslaet stilling folger kroppens konturer.

Fas i et utal af farver. Pressalit Colani er

testet af muskelsvindsfonden.

. Vi hjeelper en hel del mennesker
til at hjzelpe sig selv Ilidt bedre.

Dansk Pressalit A/S
Augustenborggade 11-13

Telefon (06) 14 66 22

8000 Arhus C
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Som nybagt psykolog og tilknyt-
tet VB-centret pa frivillig basis
har Palle Hansen beskaeftiget sig
en del med kriseteorier. Det har
resulteret i den folgende artikel,
hvor teorierne og kriseterapien
bl.a. knyttet til foraeldresituati-
onen, nar diagnosen lyder: jeres
barn har muskelsvind.

| et behandlingsarbejde med for-
aeldre til muskelsvindramte born er
det relevant at have et vist kendskab
til  kriseteorier, ligesom dette
kendskab kan vaere yderst relevant
for de pararende til den muskels-
vindramte. Jeg skal i det folgende
forsege at treekke nogle vaesentlige
trek frem ved kriseteorierne, men
jeg ger samtidigt opmaerksom pa, at
leeseren selv ma studere krisete-
orierne, hvis et mere dybtgaende
kendskab enskes. Fglgende frem-
stilling bygger pa Jacobsen (1978),
Fallstrom, Moéller & Nyman (1979),
Ekselius, Notini & Oberg (1978),
Cullberg (1978).

Nar man beskeeftiger sig med krise-
teorier, opdeler man sadvanligvis
disse i menneskets udviklingskriser
og traumatiske kriser. Udviklings-
kriser er kriser, som er forbundet
med menneskets almene livsudvik-
ling, og som Erikson (1971) indga-
ende har beskeeftiget sig med. Jeg
skal i det folgende ikke beskaeftige
mig mere med udviklingskriserne,
men i stedet beskrive visse aspekter
ved de traumatiske- eller psykiske
kriser.

Cullberg (1978) definerer den psyki-
ske krise som felgende: »Man kan
siges at befinde sig i en psykisk
krisetilstand, nar man er kommet i
en sadan livssituation, at ens tidli-
gere erfaringer og indleerte reak-
tionsmader ikke er tilstreekkelige til,
at man kan forsta og psykisk beher-
ske den aktuelle situation.« (p. 16).
Der kan vaere mange forskellige ar-
sager, der kan udlpse en psykisk
eller traumatisk krise: alvorlig syg-
dom eller invaliditet, skilsmisse,
okonomisk ruin, voldtaegt — ydre
handelser som meget pludselig
blokerer menneskets sadvanlige
livsforelse, truer den fysiske eksi-
stens, sociale identitet og tryghed.
For at fi& en adaekvat forstaelse af
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Palle Hansen gennemgar de kriseteoretiske faser, og mulighederne for at hjeelpe den kri-

seramte. (Foto: Seren M.).

den psykiske krises omfang, er det
vigtigt at have et kendskab til: hvil-
ken indre, privat betydning det
skete har for den pageeldende. Man
ma have et vist kendskab til pagseld-
endes biografi/individuelle livshisto-
rie. Omfangetafen krise i forbindelse
med en slaegtnings ded, vil i haj grad
afheenge af, hvor intensivt det emoti-
onelle forhold har vaeret, den indre
emotionelle betydning den daede har
haftfordenkriseramte. Enanden fak-
tor, som bor begribes hos den krise-
ramte, er den aktuelle livsperiode,
vedkommende befinder sig i. Et
barn vil sandsynligvis rammes langt
hardere end en voksen ved én af
foreeldrenes ded, da berns afhaen-
gighed af deres foraldre er langt
starre end voksnes afhangighed af
deres foraeldre. Ligeledes vil en al-
vorlig sygdom eller invaliditet sand-
synligvis ramme et ungt menneske
langthardereendetgammeltmenne-
ske, som stort set har levet sit liv. En-
deligspillerdesocialeforudssetning-
er og familiesitiuationen en vaesent-
ligrolle foromfanget af den traumati-
ske krise. | en velfungerende familie
med mange overskydende psykiske
ressourcer, vil den kriseramte kunne
hjelpes og stottes igennem krisen i
en langt sterre udstraekning end i
den belastede familie, hvor der intet
psykisk overskud er at give af.
Vi ma séledes for at kunne vurdere
og forstd omfanget af en psykisk
krise medinddrage:
1) Den udlgsende situation.
2) Den indre betydning det skete
har for den pagaeldende.
3) Den aktuelle livsperiode ved-
kommende befinder siqg i.

4) De sociale forudseetninger/fami-
liesituationen.

En psykisk krise har seedvanligvis et
specifikt forleb selv om forlobet og
intensiteten vil variere fra menneske
til menneske. Man inddeler krisefor-
lebet i: chockfasen, reaktionsfasen,
bearbejdningsfasen og nyoriente-
ringsfasen.

Chockfasen

Den ramte vil af al kraft forsgge at
forneegte eller afvise det indtrufne.
Det skete fattes ikke, og man ma
vaere opmaerksom pa, at det kan
vaere nadvendigt at fortelle om den
eventuelle diagnose flere gange, for
pageeldende er i stand til at forsta
det indtrufne. Alt kan fales og ople-
ves som kaos og forvirring. Ved-
kommende kan le og graede samti-
digt, og der kan forekomme regres-
sion, hvor pageeldende vender til-
bage til tidligere reaktionsmonstre,
opfarer sig emotionelt meget krae-
vende.

Reaktionsfasen

Reaktionsfasen begynder, nar den
kriseramte tvinges til at erkende det
skete. Det er nu ikke l&2ngere muligt
at fornaegte det indtrufne. Chock-
og reaktionsfasen udger tilsammen
krisens akutte fase. Under reak-
tionsfasen er forvirringen og chock-
tilstanden nu stilnet s& meget af, at
det er npdvendigt at erkende den
nye situation med alle de folelser og
ubehageligheder, dette indebaerer.
Der kan veere tale om en omfat-
tende sargereaktion, intensive falel-
sesudbrud, angstsymptomer, sevn-
forstyrrelser, depression, isolering,

skyldfolelser, aggressive udladning-
er og i nogle tilfeelde selvmordsfor-
sog. Der kan ogsé vaere psykosoma-
tiske symptomer som hjertevravl,
mavesmerter, svimmelhedsanfald og
hovedpine. Den kriseramte foler
maske yderligere, at det indtrufne er
meningslgst: hvad er meningen
med, at netop mit barn skulle fa en
uhelbredelig sygdom? Det er vigtigt
at betragte disse symptomer som
normale reaktioner pa en meget be-
lastende livssituation frem for noget
sygeligt i sig selv. Det er ogsa vaerd
at understrege, at taler forssldrene
ikke indbyrdes om de komplicerede
folelser, der aktiveres i forbindelse
med et alvorligt sygt barn, vil deres
forhold i veesentlig grad kunne be-
lastes og saledes kunne forvaerre
totalsituationen. Urealistiske ar-
sagsforklaringer pa det indtrufne vil
kunne ses hos nogle foraeldre, hvor
man giver sig selv skylden for bar-
nets sygdom ved eksempelvis at
have givet barnet en forkert kost
eller pa grund af et mislykket egte-
skab. | reaktionsfasen aktiveres for-
svarsmekanismerne, hvis primare
funktion er at deempe de angstople-
velser, som den traumatiske haen-
delse betinger. Forsvarsmekanis-
mernes positive funktion er saledes
at gore tilvaerelsen mere udholdelig,
men samtidig kan forsvarsmeka-
nismerne forhindre eller udsaette en
videre bearbejdelse af krisen, sale-
des at den kriseramte forbliver i re-
aktionsfasen og ikke kommer til kri-
sens nezeste forlgb, nemlig bear-
bejdningsfasen.

Bearbejdningsfasen

Den akutte del af sprgereaktionen
er nu overstaet, og den kriseramte
glider over i bearbejdningsfasen el-
ler reparationsfasen. Chock- og re-
aktionsfasen varer saedvanligvis fire
til seks uger. Under bearbejdnings-
fasen mindskes den kriseramtes op-
tagethed af den traumatiske situa-
tion, og der sker en intensiveret op-
tagethed af og interesse for nye
kontakter og indlaering af nye soci-
ale funktioner. Optagethed af nuet
bliver primeert i forhold til optaget-
hed af fortiden. Der etableres en
mere realistisk opfattelse af den
traumatiske situation, hvor skyldfo-
lelser kan mindskes. Man kan nu
bedre acceptere det skete. »Dette
menneske kan erkende, at livsforel-
sen og livsglaeden er blevet dybere
og mere intens, efter at det er blevet
konfronteret med livstruende for-
hold. Erfaringen om, at det er mu-
ligt at komme igennem en alvorlig

krise giver ogsad en ny folelse af
styrke og livskraft: »Nar jeg har
magtet at komme igennem dette
her, s& kan jeg klare naesten alt.«
Desuden har den kriseramte faet en
masse erfaringer, som giver ved-
kommende evnen til pa en indfor-
stdet made og med dyb indlevelse at
veere en stotte for andre mennesker i
krise. (Ekselius et al. 1978, p. 25)

Nyorienteringsfasen

| denne fase — som selvsagt ikke har
nogen afslutning — lever mennesket
videre med det skete som et ar, der
altid vil vaere til stede, men som ikke
behover at gare tilvaerelsen mindre
kvalificeret. Nye interesser har er-
stattet de gamle. »P& den méade bli-
ver en krise en del af livet og ikke
noget, som skal glemmes eller ind-
kapsles.« (Cullberg 1878, p. 161).
En traumatisk eller psykisk krise
kan saledes gennemleves pa en sa-
dan méade, at den ikke behgver at
»invalidere« den kriseramtes frem-
tidige tilveerelse, men den kan tvaer-
timod bibringe et »rigere« liv. Om
den psykiske krise vil have en nega-
tiv eller positiv effekt pa den fremti-
dige tilveerelse afhanger imidlertid
helt og holdent af omgivelsernes
holdning og hjeelp/stette til den kri-
seramte. Jeg skal afslutningsvis
ridse nogle punkter op om hjalp og
stotte til den kriseramte.

Hjeelp til den kriseramte

Ifg. Cullberg (1978) er mélet for al
kriseterapi at stotte den kriseramtes
egne helbredelsesresourcer. Det
bliver derfor vigtigt at hjeelpe klien-
ten til at kunne udtrykke folelser
som sorg, smerte, skyldfolelser,
aggressioner. ldet »terapeuten« ac-
cepterer disse symptomer, bidrager
hun til, at disse af den kriseramte
ikke opleves som unaturlige eller
sygelige, men som i hgj grad forsta-
elige ud fra den traumatiske situa-
tion. | denne forbindelse vil det
veere meget relevant at holde om
den kriseramte, nar denne graeder.
Forstaelse, indlevelsesevne og fy-
sisk kontakt er neglebegreber i al
kriseterapi, og som sadan kan alle
veere »terapeuter« i denne forbin-
delse. Forst nar den kriseramtes
symptomer bliver udpreeget invali-
derede — eksempelvis, hvis der akti-
veres s3 starke forsvarsmekanis-
mer i reaktionsfasen, at krisens vi-
dere forlgb ikke kan bearbejdes —
mé der traekkes pa en mere profes-
sionel terapeut. Der ma endvidere
vaere abenhed omkring den trauma-
tiske handelse og de hermed for-

bundne komplicerede folelser. Man
vil aldrig via fortreengning af det
skete kunne lose krisen. Abenhed
letter altid kommunikationen — alt
for ofte bidrager det usagte til mis-
forstdelser og misfortolkninger.
Sammen med Abenhed bor der fra
»terapeutens« side gives en saglig
information omkring f.eks. en syg-
doms prognose og konsekvenser.
Nar dette drejer sig om barn, mener
Jacobsen (1978), at disse omkring
9-10 ars alderen bar have deres di-
agnose fortalt. Det at /ytte til den
kriseramte, acceptere og forstd den
kriseramtes forskelligartede folel-
ser, om nadvendigt at etablere fy-
sisk kontakt i forbindelse med
staerke folelser som grad, at kunne
tilbyde saglig information, som dels
gar pa fremtiden for sa vidt geelder
en eventuel sygdom, og dels gar pa,
at selv om tilvaerelsen aktuelt kan
foreckomme meget belastende og
uoverkommelig, s& vil krisen — hvis
den afhjaelpes pé en fornuftig made
— en dag ophore og muligvis bi-
bringe et rigere liv — alt dette er
ngglebegreber i kriseintervention,
og som sadan kan de udferes af
ethvert menneske, som selv har et
psykisk overskud og ikke er for fo-
lelsesmeessigt blokeret. Et kends-
kab til hvorledes forsvarsmekanis-
merne virker vil yderligere vaere re-
levant, hvor disse blokerer den kri-
seramtes videre udviklingsforlgb.

L

Finn Hernoe igen. Grafikeren Finn Hernoe
tegnede i 1976 en plakat over fondens
bomeerke. Plakaten har veeret brugt utalli-
ge gange i de forlebne &r, og den
planisegges nu trykt i postkort format. Her
er det designeren selv, der preesenterer
plakaten — desveerre kan vi ikke fa farver-
ne med. (Foto: Soren M.).
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Kriseteorier fortsat

Féllstrém et al. (1979) beskriver i
punktform forhold, som ber vaere til
stede, nar foraeldre informeres om
deres barns diagnose: !

a. Informationen skal gives i et
hyggeligt og uforstyrret vaerelse.

b. Informationen skal tage den tid,
foraldrene mener, de har brug
for, og aldrig mindre end 30 mi-
nutter.

c. Begge foreeldre skal vaere til ste-
de.

d. Informationsgiveren skal vare
kyndig pa omradet.

e. Informationen skal gives, sa
snart en pdalidelig diagnose er
stillet.

f. Foraldrene skal tilbydes mulig-
hed for at komme igen.

g. En vis del af informationen skal
gives af en anden end leegen.

h. Der skal straks tilbydes hjeelp til
at spge okonomisk bistand og
lignende.

i. Der skal etableres god kontakt
mellem forzeldre og en eventuel
behandlingsinstitution.

j- Der skal etableres god kontakt
med en eventuel forseldrefor-
ening, hvor foreeldrene kan fa
kontakt med andre i en lignende
situation.

| forbindelse med, at foraeldrene bli-
ver informeret om, at deres barn har
en muskelsvindsygdom, vil det der-
for vaere yderst relevant, at den in-
formerede laege henviser foraeld-
rene til yderligere kontakt til Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter, hvor man ofte
vil kunne tilbyde hjelp i forhold til
de ovenfor anfgrte punkter.

Palle Hansen
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Mobility International:

Konference om hgjere og
videregaende uddannelse

| dagene d. 9.-17. august 1980 vil
Mobility International og Osterre-
ichische Arbeitsgemeinschaft fur
Rehabilitation afholde en 8 dages
konference pa& Heimschulen der
Schulbruder i Wien @strig. Formalet
med konferencen er at se pa alle
aspekter af hojere og videregdende
uddannelse af unge handicappede.
Programmet vil omfatte savel debat-
ter som foredrag om folgende em-
ner:

1. En international betragtning af
den eksisterende situation.

2. De muligheder, en hgjere og vi-
deregaende uddannelse vil dbne
for den handicappede.

3. Studenterorganisationernes rolle.

4. Betydningen af undervisning
gennem forskellige medier: TV,
radio, korrespondancekurser o.l.

5. Specialist omrader — financiering
af studium for studerende med
specielle behov, financiering af
hjeelpemidler etc.

6. Videregdende uddannelse af re-
tarderede unge og voksne, samt
yderligere undervisning af dem,
der ikke er formelt kvalificerede
til sddanne uddannelser.

7. Forslag til integration af handi-
cappede i de hajere uddannelser
og en undersggelse af mulighe-
derne for sarundervisning i spe-
cielle tilfeelde.

8. Nodvendigheden af forberedelse
for dem, der onsker at deltage i
kurser pa et hejere niveau.

Ud over dette hovedprogram vil der
blive arrangeret udflugter til bade
Tjekkoslovakiet og Ungarn, i det
hab at disse beseg vil gare det mu-
ligt at etablere kontakter i de to
lande.

Konferencen er dben for alle, som
studerer, enten pa laereanstalter el-
ler pa kurser af forskellig art, for
alle der underviser handicappede,
for institutionspersonale, studente-
rorganisationer, rejse- og udveks-
lingsorganisationer samt for alle der
matte vaere interesserede. Prisen for
at deltage i konferencen er ca.
1200,- kr., der omfatter savel kost
og logi som deltagelse i forskellige
ekskursioner.

Yderligere oplysninger og tilmel-
dingsblanketter kan rekvireres pa
sekretariatet.

»Vimener, at vi bedst kan udtrykke vor anerkendelse for Muskelsvindfondens virke ved et
kontant bidrag pé kr. 10.000,-«. Sadan stod at leese i det gavebrev som Sparekassen SDS
overbragle i januar ménqd. Bestyrelsesformand skovrider Kjeld Ladefoged og forman-
den for direktionen Sv. A. Frederiksen forestod overreekkelsen. (Foto: Kim Klastrup).
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Nogle psykologiske aspekter ved at have
et handicappet barn

Pa det sidte familiekursus
havde stud. psych. Anita Kru-
se bl.a. et indlaeg, hvor hun
gennemgik nogle psykologi-
ske aspekter i forbindelse
med at have et handicappet
barn. Efter diskussionen frem-
kom der et gnske om. at der
her i bladet blev skrevet om
noget af dette. — Denne artikel
er ikke en afskrift af indleeg-
get, men et resumé af nogle af
de vaesentlige temaer.

Karakteristiske treek
ved bgrns og unges
udvikling

P& familiekurset indledte jeg med at
omtale nogle karakteristiske traek
ved berns udvikling generelt, fordi
den muskelsvindramtes udvikling jo
pa en lang raekke omrader er lig an-
dres — sdkaldt normale — hvis omgi-
velserne forholder sig til handicap-
pet pa en naturlig og afslappet ma-
de, saledes at der ikke opstar psyki-
ske overbygninger.

Det vil fore for vidt at behandie den-
ne udvikling her — blot skal et par
ting traekkes frem. Vi kan vel alle vae-
re enige om, at barns udvikling eren
kontinuerlig proces, at der er visse
kritiske perioder — f.eks. de forste le-
vear med hensyn til udvikling af bar-
nets tillid til andre, ligesom der er
visse spurte-perioder — f.eks. nerve-
systemets udvikling i de forste 5-6
ar og de omfattende fysiske foran-
dringer i puberteten.

Vi ved ogs4, at barnet og den unge
i vor kultur ofte oplever et pres med
hensyn til en lang raekke krav —og at
angstelighed og manglende selvtil-
lid kan forringe barns evne til at Igse
problemer og f.eks. fungere i skolen.
Erfaringen spiller en vigtig rolle for
os alle; en aktiv udforskning af om-
givelserne og fortsat organisation
og reorganisation af de sanseind-
tryk, der kommer derfra, er et led i
vores udvikling. Derfor ma ogsa det
handicappede barn have mulighed
for at beveege sig ud i kvarteret, til
legepladsen og skolen, og dermed
udbygge dets sociale erfaringer og
kontakter.
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I vor kultur opmuntres bern bl.a. til
at blive uafheaengige; det at bede om
hjeelp medfarer ikke sjeeldent en fo-
lelse af ikke at sla til. Konkurrence
og personlige resultater prioriteres
hejt. Muskelsvindramte vil nseppe
kunne gore sig geeldende ved fysisk
konkurrence, men s meget desto
mere er det vaesentligt at omgivel-
serne — og altsa ikke mindst forael-
drene — focuserer pa bernenes res-
sourcer, pa de muligheder der er til
stede. Og ethvert barn har nogle
staerke sider, der kan inspireres og
bygges pa.

Der er ingen tvivl om, at omgivelser-
nes holdninger og reaktioner i no-
gen grad er influeret af personens
fysiske karakteristika, men underso-
gelser peger dog i retning af, at al-
lerede omkring 11-12 ars alderen
lsegger bern veegt pa personlige ka-
rakteristika frem for motoriske feer-
digheder eller udseende ved valg af
venner. Handicappet »seettes i bag-
grunden«.

En grundliggende mekanisme ved
personlighedsudviklingen og socia-
liseringsprocessen er identifikation
med andre — i de tidligere ar med
foreeldrene, senere inddrages andre
identifikationsmodeller heriblandt
kammeratgruppen, som spiller en
saerdeles stor rolle i pubertetsarene;
men denne periode ma vi lade ligge
i denne omgang.

Foraldrenes
forventningsbillede og
eventuelle skyldfelelse

Allerede fra 4-5 ars alderen, hvor
barnet konfronteres med andre
barns oplevelser og forventninger
og derved bliver klar over sit handi-
cap, er det altsa vaesentligt, at omgi-
velserne er positive og fremhaever,
hvad han/hun kan. Safremt forael-
drene ikke har accepteret deres
barns handicap, er det imidlertid
vanskeligt for barnet at udvikle en
positiv selvoplevelse.

Foreeldre, der venter et barn, har
uundgaeligt en raekke bevidste eller
ubevidste forventninger til barnet,
og de forestillinger, man ger sig, spil-
ler ind pa den made, man forholder
sig over for det pa.

Hvis man desuden har nogle ambitio-
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Anita Kruse (Foto: Mogens Laier).
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ner pa barnets vegne vedrgrende
dets fremtid, kan det give betydelige
problemer at erkende, at barnet fun-
gerer anderledes end almindeligt.
P4 laengere sigt — nar den nye situa-
tion er bearbejdet — bliver det vee-
sentlige dog, at barnet far en til-
fredsstillende tilveerelse, og de
gaengse normer og forventninger
traeder i baggrunden.

Men inden da vil nogle foree!dre op-
leve det handicappede barn som en
forringelse af dem selv eller de prae-
ges af en oplevelse af skyld, foler
f.eks. at de har svigtet med hensyn
til omsorgen af barnet. Skyldfglel-
sen, som kan medfore aggression,
kan dels veere rettet mod behand-
lerne, dels mod barnet, der s& bliver
syndebuk, og endelig vendt indad
mod foraeldrene selv.

I morke perioder kommer forst
chokfasen — krisen — hvor det hele
mere eller mindre vaelter. Tilveerel-
en skal omstruktureres men hvor-
dan? Dette er almindeligt i en perio-
de, og man ma arbejde med at blive
fortrolig med den nye situation.
Herefter kan man forhabentlig se i
gjnene, at ingen jo forud kan »bestil-
le« sit barn. Men at man har faet et
barn med et barns behov — og de

funktioner, der opfylder foreeldrenes
behov. Denne holdning smitter af pa
naboer og venner, s ogsa de for-
holder sig afslappede og naturlige.
Det tjener ikke noget formal at.gem-
me barnet vaek.

Om overbeskyttelse og krav

Skyldfalelse hos foreeldrene kan fo-
re til overbeskyttelse af barnene, og
vi ved, at dette kan medfere megen
uhensigtsmeaessig adfeerd. Men man
kan darligt tale om overbeskyttelse
uden at bergre spargsmalet om at
stille krav.

Opdragelsen af bgrn vil altid ind i-
mellem implicere vanskeligheder.
Ved handicappede bern forekom-
mer det mig centralt. at man undgar
at tage ansvaret fra barnet, at gare
det afhaengigt i overdreven grad,
men at lade det magde udfordringer,
som det skannes at have chance for
at honorere; at stotte selvtillid.

At tilpasse kravene pa en rimelig
maéade kraever jo indsigt i barnets ev-
ner og ressourcer; naturligvis ber
man ikke havne i en anstrengt uaf-
haengighed, der ikke star i overens-
stemmelse med handicappet, for det
kan barnet jo opleve som manglen-
de accept af dets situation. Kan man
hjeelpe med at seette realistiske mal
uden at fratage ansvaret, er barnet
bedre rustet til en voksentilveerelse.

Det handicappede barns
kontakt med andre

Der eksisterer en risiko for, at det
handicappede barns kontakt med
andre er begreenset grundet lang
transporttid til og fra skole, arkitek-
toniske barrierer, etc., og at den o-
vervejende kontakt er med behand-
lere, hvor handicappet seettes i fo-
cus. Det er selvsagt uheldigt, hvis
barnet reduceres til en person, der
»skal gores noget ved«, eller hvis
det far en udpraeget fornemmelse af,
at »det star slemt til«. Men sagen
vanskeliggares unaegtelig ofte af de
naevnte arkitektoniske barrierer eller
uhensigtsmaessige hjaelpemidler.

Forholdet til soskende

Man kan skelne mellem tre typiske
stadier i reaktionen over for sgsken-
de, der bliver handicappede.

Det forste er som regel praeget af
fordragelighed og megen hensyns-
fuldhed over for det handicappede
familiemediem. Tolerancen er stor.
Men oftest afloses denne periode af
en mere konfliktfyldt. Handicappet
har ikke laengere nyhedens interes-
se; tdlmodigheden mistes, og de ik-

ke-handicappede sgskende irriteres
over de saerlige hensyn, der skal ta-
ges. Det forsteerkes naturligvis, hvis
den handicappede synes at benytte
sig af sin specielle situation.

Den tredje fase bliver dog i de fleste
tilfaelde en feelles lasning, hvor fami-
lien nar frem til en tilpasning til den
nye situation.

Hvis der er tale om ikke-handicap-
pede yngre sgskende, kunne man
forestille sig, at de modnes hurtige-
re; nogle foraeldre synes, at de kan
blive for hurtigt store. Maske bliver
oplevelsen af handicappets progres-
sion ogséd en psykisk belastning for
dem, og de har brug for at tale det i-
gennem med foraeldrene. Omvendt
kan der veere tilfalde, hvor den han-
dicappede faler sig udnyttet af den
raske sgskende. Nogle vanskelighe-
der kan nok imgpdegas ved, at den
handicappede oga har nogle funk-
tioner i familien.

Ikke sjeeldent naevnes problemer
omkring forskelsbehandling i form
af sterre, dyrere gaver til handicap-
pede. Ogsa den sag har dog to sider,
idet det ofte netop er de dyrere ting,
der tilgodeser handicappedes behov
eller kan betjenes af mobilitetshan-
dicappede. Man tvinges jo automa-
tisk til at finde noget, som den han-
dicappede med sine fysiske be-
greensninger kan klare. Dette ma
man tale med de evrige soskende
om — og s@ge at tilgodese deres be-
hov i andre henseender.

Der er naturligvis ikke altid sgsken-
deproblemer i familier med et handi-
cappet barn; ikke sjaldent oplever
familien nye veerdier som folge af
den andrede situation. Her igen er
foreeldrenes holdning af stor betyd-
ning.

Om fremtiden

Sporgsmalet om, hvor meget man
skal forteelle barnene om sygdom-
men og prognosen, er jo sardeles
vanskeligt. Flere psykologiske un-
dersegelser papegerenoplevet usik-
kerhed hos foraeldre til handicappe-
de barn — bade hvad angar behand-
ling af bernene og med hensyn til
barnenes spargsmal om fremtiden. |
ovrigt synes det behandlende perso-
nale pa hospitaler o.lign. ikke sjeel-
dent at vaere tilsvarende usikre over
for foreeldrene.

Ved ikke at tale om handicappet, de-
monstrerer man da en manglende
accept af barnets anderledeshed?
Og ved at tale om det risikerer man
da overdrevent at focusere pa bar-
nets begransninger?

For mig at se ma det vaere mest hen-

sigtsmeessigt med en gradvis orien-
tering tilpasset barnets/den unges
udvikling og modning. Iseer i puber-
teten ma man vaere forberedt pd, at
den unge »prever sine omgivelsers
holdning af«. Omgivelserne méa tage
vare pé ikke ganske at fratage bar-
net initiativ, men at bidrage til en ac-
cept.

At acceptere situationen

Det er af afgerende betydning for
handicappede som for alle andre, at
de allerede som bgrn betragtes som
kansvaesener, som »dreng og pige«,
der en dag bliver mand og kvinde.
Det er ikke sundt at vokse op som
konslgse skabninger uden en vok-
sen-fremtid. Ligeledes er det vigtigt
at opbygage tillid til egen fysiske ud-
rustning, og der er foreldrenes og
andre nzere omgivelsers oplevelse af
den handicappede afgorende for
bernenes egen.

Det er naturligvis ikke sadan. at de
problemer, der er skitseret ovenfor,
er nogle, man automatisk far i famili-
er med handicappede bern. Mange
familier finder frem til en fornuftig
og positiv made at leve med den nye
situation pa. lkke desto mindre vil
adskillige familier i perioder stede
pa nogle af de skitserede problemer,
og for at de ikke skal blive alt for
fasttemrede og store, er det vaesent-
ligt at veere opmaerksom pa dem —
og at bearbejde dem fra starten.

Et gennemgéende aspekt i artiklen
har vaeret accept af handicapsitua-
tionen. Det drejer sig om en balance
mellem ikke at lade handicappet
ganske dominere tilvaerelsen, ikke at
lade sig overvaelde af de manglende
muligheder, men selvfalgelig bibe-
holde en realistisk vurdering af han-
dicappets omfang — og sa i evrigt
ssette al energi ind pa at udvikle og
prioritere de ressourcer, som ethvert
menneske jo har.

Omgivelsernes opgave ma veaere at
hjaelpe barnet med at finde sin plads
og at fungere pa egne betingelser,
sa det far en tilfredsstillende og en-
gageret tilveerelse.

Anita Kruse

27




Kolding

Kolding lokalgruppe har lagt ud
med banko i et nyt lokale, lejet af
Rode Kors' Koldingafdeling. Lokalet
ligger i centrum i »Det lille Teater,
Blasbjerggade i Kolding. Der af-
holdes bankospil d. 9. i hver maned.
Sondag d. 20. april afholder lokal-
gruppen kirkekoncert i St. Nicolai
Kirke i Kolding. De medvirkende er
violinvirtuosen Wandy Tworek og

Wandy Tworek meadvirker ved Kolding
gruppens koncert arrangement i St. Nico-
lai Kirke.

hans akkompagnater, pianisten
Elmo Petersen, organist ved Sct.
Nicolai, Jane Lauridsen samt Kol-
ding Mandskor.

Fyn

D. 19. marts afholdt gruppen et vel-
besegt oplysende mede pa Skolen
for Ergo- og Fysioterapeuter i
Odense.

Ca. 60 mennesker var modt op,
heraf 35 sagsbehandlere fra de fyn-
ske social- og sundhedsforvaltnin-
ger, der var specielt indbudte. Ne-
top information til sagsbehandlere
om muskelsvindramtes levesitua-
tion og saerlige behov for bistand
fra kommunerne er blevet et hgjak-
tuelt emne i forbindelse med seer-
forsorgens udlaegning.
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10.000 kr. fra Glostrup Byfest. Arrangarene af Glostrup Byfest taenkte pa Muskelsvind-
fonden da overskuddet skulle uddeles. Formanden for Kebenhavns lokalgruppe Lynge
Hansen, far hcr vverrakt de 10.000 kr. af Keld Henningsen, der er formand for byfest-
komiteen. (Foto: Ole Kristensen).

Evald Krog og Jette Maller oriente-
rede, og aftenen afsluttedes med en
paneldiskussion. Her medvirkede
desuden ergoterapeut Gunvoer
Hansen, Odense Kommune og afde-
lingsleder Sigrun Nielsen fra Fyns
Amts Hjeelpemiddelcentral.

Skive

| samarbejde med sekretariatet har
»Birte Brejners Skivegruppe« fore-

stdet en stor kunstudstilling og auk-
tion i Skive Medborgerhus. 66 kuns-
tnere havde skeenket i alt 140 vaer-
ker, og i udstillingsdagene, 19.-22.
marts, var Medborgerhuset godt
besogt. Alligevel matte auktionsle-
der, Irs. Per Greisen, Skive, notere
en beskeden kegbelyst, da auktionen
lob af stabelen sgndag d. 23. marts.
Dagens omsatning: knap 5.000 kr.

Foredrag i Kobenhavn:
Sund kost pa to

En af de ting, vi har forsamt, er
kosten:

Den 26. februar afholdt Kebenhavns
lokalgruppe foredrag, som vi kaldte
»Sund kost pa to mader«. Vi havde
arrangeret det, fordi vore barn en-
ten er for tykke eller tynde eller har
mistet appetitten, og lsegernes
manglende viden giver sig udslag i
rdd om at give barnene piskeflode
og babymad. Det forste giver kval-
me, og det andet er for kedeligt.
Husholdningsleererinde Lise Stigs-
gard Larsen fra Kommunehospita-
lets ernaeringsfysiologiske laborato-
rium og ernaringskonsulent Su-
zette van Hauen, som arbejder me-
get med syges kost (med hoved-
vaegt pa vegetarkost) orienterede
0s.

Hovedpunkterne var: spis magert,

mader

spar pé sukkeret, spis groft, spis
varieret, spis ikke for meget, spis
mange sma maltider. 3 hovedmalti-
der og 2 mellemmaltider. Rigeligt
med bred, gryn, kartofler, grantsa-
ger, frugt, veeske (1%2-2 liter om
dagen). Tyg maden grundigt.

For dem som har sveert ved at spise
og mistet appetitten: Kom grentsa-
ger eller frugt i blenderen sammen
med en r& aaggeblomme og pynt det
med hakket persille eller bananski-
ver og server i sma portioner, s&
bernene ikke kommer til at fgle
nederlag, men maske vil bede om
mere.

Der var ingen starre forskelle i de to
foredragsholderes vurdering af,
hvad der er rigtig kost. Lise Stigs-
gard Larsen anbefalede Hushold-
ningsradets pjece: »Gode kostva-

ner«. Hvis hele Danmark rettede sig
efter den, havde vi ikke s& mange
syge. Suzette van Hauen omtalte
bl.a. bennespirer og andet gront,
som i spireprocessen er fyldt med E
og B-vitaminer.

Begge foredragsholdere var choke-
rede over den tilsyneladende man-
gel pa interesse for kostens betyd-
ning. Suzette van Hauen, som har
studeret i USA, fortalte, at man der-
ovre gjorde meget ud af kosten for
specielt muskelsvindramte. Hun
ville gerne veere vores konsulent og
lave en kostplan, sa hvis andre er
interesserede, stdr muligheden
aben.

Der blev en livlig spargen og di-
skussion bagefter. Man kunne tyde-
ligt se, at foredragene havde gjort
indtryk pa de tilstedevaerende. Der
var pludselig noget man kunne ga-
re.

Vibeke Frost

Aktivitetskalender:

Odense:

20. april, 18. maj: Banko i Vollsmo-
se, Odense.

26. april: Bilorienteringsigb.

Skive:
9. maj: Byfest i Skive gagade

Kolding:

D. 9. hver méned: Banko i »Det lille
Teater«, Bleesbjerggade.

20. april: Kirkekoncert i Sct. Nicolai,
Kolding.

Svensk penneven?

En 34-arig cerebral-parese skadad
(ej rullestolsbunden) flicka fran
Stockholm &6nskar handikappade
brevvanner fran vart sddra grann-
land fdr tankeutbyte. Interessen:
brevskrivning, musik, manniskor,
politik, simning, matlagning, vykort,
varlden omkring mig.

Interesserede bedes henvende sig
til sekretariatet.

Frimaerker

Brugte frimaerker kan skaffe penge
til Muskelsvindfonden. Frimaerkerne
skal afklippes med indtil 12 cm.
papir udenom, — og sendes til se-
kretariatet.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:
Kontaktpersoner

Alborg

Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg SQ@
TIf. 08-14 13 55

Herning

Asger Nielsen
Prnevej 22
7400 Herning
TIf. 07-12 30 42

Arhus

Niels Abildgard
Groftehejparken 162,16
Box 102

8260 Viby J.

TIf. 06-28 44 24

Kolding

Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. 05-52 89 68

Fyn

Grethe Nielsen
Skjoldsvej 1st
5200 Odense V

Naestved

Tove Hansen
Sandagervej 32
4640 Fakse

TIf. 03-71 4407

Kebenhavn
Lynge Hansen
Gardens Kvarter 1
2750 Ballerup
Telf. 02-65 11 09

Hjeelp til selvhjaelp

Reolsystemet kan hasves og saenkes via fiernbetjening.

Birgit og Asger Nielsen, Herning, er
foreeldre til to drenge med muskels-
vind. Engagementet i forbindelse
med lasningen af de praktiske pro-
blemer omkring boligindretning og
hjeelpemidler har taget en noget
utraditionel vending for familien.
Sidste ar kunne vi sdledes prasen-
tere en automatisk derabner fra
Imex Doormatic, det firma, som fa-
milien har oprettet.

Nu har firmaet produceret en reol-
veeg, der kan skydes op og ned efter

behov, ved at trykke pa en knap, s&
man som handicappet har mulighed
for at n& de ting, man har brug for.
Ligesom med dordbneren er ho-
vedmalet at give den handicappede
den storst mulige uafhaengighed af
omgivelserne.

Firmaet udstiller p4 Forsorg 80 i
Herning Hallerne, og Asger Nielsen
er behjaelpelig med gaestekort til in-
teresserede. Henvendelse til: Imex
Doormatic, Lillelundsvej 4, 7400
Herning.
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Japanske virksomheder:

Har pligt til at beskaeftige handicappede

»— Jeg har valgt at rejse alene og
tage de spaendinger, der falger
med«. Sddan lod overskriften péa
forrige nummers interview med Lis
Kristensen, der tog tre uger til Ja-
pan pa egen hand.

Lis Kristensen fortzeller her videre
bl.a. om det japanske uddannelses-
system, handicapvilkdr og arbejds-
marked. Japanske virksomheder
har bl.a. pligt til at beskeaeftige 1,5%
handicappede af den samlede ar-
bejdsstyrke — ellers vanker der bo-
de.

Uddannelse pa japansk

Et af mine institutionsbesag gjaldt
min forste veertsfamilies 5 arige dat-
ters barnehave. Der var tale om en
offentlig heldagsbaernehave, hvortil
familien betaler et manedligt beleb
pa 8000 yen (knap 200 kr.).

De fleste bernehaver i Japan er
halvdagsbernehaver, idet de fleste
medre med sméa bern enten opgiver
udearbejde helt eller delvist, hvorfor
bernene kun er i bernehave den
halve dag.

Savel i barnehaven som i hjemmet
starter den japanske opdragelse til
livet i det szerdeles overbefolkede
omrade, der for at kunne fungere
bl.a. kraever en enorm talmodighed
p.g.a. de mange og lange koer.
Efter bernehaven starter barnene i
grundskolen, hvor der er 40-50 ele-
ver i hver klasse, hvilket naturligvis
ma preege undervisningen. Den er
da ogsa efter sigende bygget op
omkring spargsmal og svar og er
saledes ikke sezerlig udviklende af
kreative evner. Efter high-school er
optagelsen péa det »rette« universi-
tet afgerende for elevens fremtid,
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idet firmaerne udveelger medarbej-
derne ud fra hvilket universitet de
dimitterer og ikke sd meget ud fra
den enkeltes evner. — Da der nor-
malt er tale om en livslang ansaet-
telse i firmaet, er det saledes afgo-
rende at komme ind pa det bedste
universitet.

Grunden til, at folk ikke skifter job,
ligger i ansaettelsesforholdene, hvor
der ikke er mulighed for at overfare
anciennitet.

Uddannelsessystemet har da ogsa
efter 2. verdenskrig givet sig udtryk
i japanernes evne til at massepro-
ducere tekniske varer i stor stil. —
Der blev dog fra en japaner, jeg
madte, i hgj grad sat spsrgsmai-
stegn ved denne undervisnings-
form, hvor vaegten bliver lagt pa imi-
tation, idet det ikke var hans ind-
tryk, at Japan vil kunne klare sig
fremover, medmindre der bliver lagt
mere vaegt pa kreativitet og selv-
staendighed.

Fysisk handicappede barn har indtil
for nylig haft pligt til at ga i spe-
cielle skoler, men denne regel er nu
s4 smat ved at aendres. Integrati-
onen er startet, men den stader li-
gesom her i landet ogsa pa fysiske
barrierer.

Der er senere mulighed for at fa en
praktisk eller teoretisk uddannelse,
men som det senere navnes, er det
herefter et problem at fa et job.

Jeg var ogsa inviteret til et beskyttet
veerksted, hvor de ansatte hovedsa-
gelig var beskaeftiget med trykkeri-
arbejde. De handicappede matte
ikke veere sezerlig afhangige af om-
givelserne, idet der ikke var perso-
nale til at hjeelpe med f.eks. toilet-
besag. — De ansatte var tilsynela-
dende tilfredse med arbejdsforhol-
dene, men tilfredsheden skal ses i
lyset af, at det ikke var nogen ret at
vaere pa stedet. Arbejderne kunne til
enhver tid fyres af arbejdsgiverne,
og der var ikke noget alternativ til
beskaeftigelsen, som jo var bedre
end en ubeskaeftiget tilveerelse.

1,5% handicappede ellers
bode

Ogsa pa det private arbejdsmarked
er der beskaeftiget handicappede.
For nylig er der indfart en regel om,
at der i ethvert firma skal beskaefti-
ges 1,5% handicappede, ellers skal
der betales en bgde til staten. Dette
medforte, at arbejdsgiverne kaldte
alle arbejderne ind for at f& afklaret,
om de var registreret som handi-
cappede (i Japan er handicappede
registreret), og folk med meget lette
handicap, som arbejdsgiverne ikke
vidste var registreret som handi-
cappede, kunne nu passende op-
fylde kvoten, og ellers betalte de
iflg. en japansk handicappet hellere
boden end ansatte handicappede.

Der var treengsel om kerestolen, da Lis var pé beornehavebesog.

Handicapvilkar

Hvis ikke voksne med behov for
hjeelp til f.eks. af- og pakladning,
toiletbesag og lign. kunne bo enten
hos familie eller selv havde rad til at
anseette hjalpere, er den eneste
mulighed plejehjem. Jeg besagte
her et kun 1%2 &r gammelt hjem for 50
unge beboere med fysiske og/eller
psykiske handicap.

Der boede 4 pa hvert vaerelse, og
beboerne forlod normalt kun hjem-
met 1-2 gange arligt, da der ikke var
nogen bus til radighed. — Det var
ligeledes sldende, sa fa el-korestole
der var pa stedet, pa trods af at
langt flere beboere klart ville vaere i
stand til at benytte en sadan, men
dette skyldtes, at beboerne selv ma
betale. Det er ikke som her i landet
en selvfalge efter behov at blive be-
vilget en stol, uanset gkonomiske
forhold.

P& trods af de efter danske forhold
ringe udfoldelsesmuligheder og det
indskraenkede privatliv syntes be-
boerne tilfredse, men dette skyldtes
for mig at se mere, at forholdene
her var bedre end pa gamle pleje-
hjem.

Der er stor forskel pa danske og japanske handlcapwlkér LIS udveksler erfaringer under

institutionsbesaget.

P& baggrund af japanske arbejds-
forhold for handicappede, var der
stor forundring over, at jeg er i
stand til at fa et arbejde pa det nor-
male arbejdsmarked, ligesom dan-
ske boligformer for handicappede

som f.eks. beskyttede boliger eller
gkonomisk hjaelp til hjeelpere i an-
den bolig er ukendte faenomener.

Lis Kristensen

g] PROVINSBEANKEN
til at tale med
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Med en fuldautomatisk handi-lift
n l. l kan man kere ud i det fri, nar
man har lyst — og behaver ikke

at vente, til andre har tid til
at hjaelpe!

Handi-liften er beregnet
til lige trappeleb, og
fremstilles specielt til
hver enkelt trappe.

Handi-liften kan ogsa leveres
med manuel- eller almindelig
». el-betjening.

Ring til os for yderligere oplysninger
eller brochure.

BOTVED
PLEJEUDSTYR

APB TECNIC ApS - HERLEV HOVEDGADE 2052730 HERLEV - TELEFON (02)94 22 22




