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Kontornyt Siden sidst
Af landsformand Evald Krog

stematisk kortlægning af proble-
merne i forbindelse med de kriser,
mange af os kommer i i forbindelse
med forkølelser, og hvad deraf kan
følge. Muskelsvindfonden støtter i

øjeblikket et forskningsprojekt på
professor Juhls afdeling, hvor en
undersøgelse er i gang om virknin-
gen af et vejrtrækningshjælpemid-
del, et system som kaldes CPAP.

*

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

$-'
Kontornyt kan denne g"ng pr*rLntere fire nye ansigter
på jobbet, mens fire andre har sagt farvel til os.
De civile værnepligtige på sekretariatet har holdt vagt-
skifte. Anders og Jens Mortensen trådte af først i januar
og overlod skrivebordene og opgaverne til Søren E.

Mortensen og Bo Christensen.
Sørens første store opgave bliver som konkurrencese-
kretær på den forskningsid6konkurrence, som fonden
udskriver den 1. juni. Bo har travlt med at bistå lokal-
grupperne i oplysnings- og indsamlingsarbejdet, for
øjeblikket 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 så har bogholder Gert Roos fået en assistent til den
daglige bogføring. Assistenten hedder Flemming Nick-
el, og Flemming bistår os på frivillig basis. - Velkom-
men til. På VB centret er alt ved det gamle, med den
undtagelse at Palle Hansen for en tid har indstillet sin
frivi lli ge assistance.
I klinikken lor fysioterapi har Kirsten Meldgård orlov for
at gennemføre et studieophold i England. Til gengæld
kan klinikken byde klienterne på en ny fysioterapeut.
Hun hedder Kirsten Laursen og startede den 1. februar.

Velkommen til (fra venstre) Kirsten Lauersen, Flemming Nickel,
Søren Mortensen og 8o Christensen.

Forsidebillede

Overenskomst i hus. Vejlednings- og Behandlings-
centret har indgået overenskomst med Århus Amt-
skommune, - og det var der god grund til at markere!
Tommelfingrene tilhører (fra venstre) VB-centrets for-
mand O. Hein-Sørensen, Arhus Amts sygehusdirektør
Vinther Møller, amtsborgmester Svane Hansen og ende-
lig Evald Krog.
(Foto: Mogens Laier)

Eftertryk tilladt mod kildeangivelse
Redaktionen sluttet 24. marts.
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Så fik vi overenskomst med Århus
Amt. Den 8. januar blev datoen,
hvor Arhus Amtsråd efter indstilling
fra sygehusudvalget besluttede sig
for at indgå overenskomst med Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter. Det lunede godt
midt i al sneen, fordi det betyder, at
vi nu kan se en ende på forhandlin-
gerne med de øvrige amter om den
økonomiske fordeling af udgifterne
ved driften af Vejlednings- og Be-
handlingscentret. Det har vi grund
til at formode, fordi et væsentligt
problem for mange amter har været,
at vi ikke havde overenskomst med
det amt, som Centret er beliggende
i. Det har således været en betin-
gelse fra flere amter, at vi indgik
overenskomst med Århus Amt i lig-
hed med en række tilsvarende insti-
tutioner.
I den kommende tid foretager vi en
kombineret præsentations- og for-
handlingsrunde til de andre amter,
og vi tager af sted med megen oP-
timisme. Det gør vi, fordi flere amter
allerede har meddelt os accePt På
deres andel af udgifterne, og andre
er parate til en drøftelse af beta-
lingsspørgsmålet. Kun et enkelt amt
har reageret negativt efter vores
overenskomstindgåelse med Arhus
Amt.

*
I denne udgave af Nyt fra Muskels-
vindfonden beskæftiger vi os en del
med respirationsproblematik. Det
sker på baggrund af en politisk be-
slutning i Muskelsvindfonden om at
lægge særlig vægt på dette komp-
lekse område i det kommende ar-
bejde. Vi har haft besøg af den dy-
namiske organisationsmand Ys-
brand Poortman fra den Hollandske
Muskelsvindforening, og vi benyt-
tede lejligheden til at holde møde
med kompetente folk som anæste-
siologerne, overlæge H. Sund Kri-
stensen fra Rigshospitalet og pro-

fessor Bent Juhl fra Århus Kommu-
nehospital foruden centrets for-
mand og personale. Dagsmødet be-
skæftigede sig først og fremmest
med respirationsproblemer, og erfa-
ringer og synspunkter blev udveks-
let.
Hele vejrtrækningsproblemet er vo-
res største problem, og det omtalte
møde er stærkt medvirkende til at få
trukket problemstillingerne op,
uden at man selvfølgelig får løst
problemerne på en enkelt dag. Men
skærpes interessen, øges indsatsen,
og den eneste vej mod forbedring af
vejrtrækningsmulighederne er sy-

Kontingent for 80
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Bo Christense n er i gang med registreringen af kontingentindbetalingerne. Vi håber, at
han får travlt i den kommende tid. (Foto: Søren M.).

Lykkeligvis kan vi indlede denne ar-
tikel med at slå fast, at indbetalin-
gen af dette års kontingent hidtil er
forløbet meget fint. Over en fjerde-
del af medlemmerne har været om-
kring posthuset og sammenlignet
med sidste år på samme tid er det et
vi rkeligt hæderligt resultat.
Vi skal også straks dementere de
vedholdende rygter om, at fonden
skulle forhandle med DR's Licen-
skontor om at låne Flemming Mad-
sen til en skrækkampagne for at få
de resterende penge i hus.

"De rygter har absolut intet på sig",
bedyrer landsformanden med en

troværdig mine og oprigtighed i

stemmen, "vi behøver blot at minde
medlemmerne om kontingentet for
at klare den sag".
Der er også 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 stadigvæk. - Egentlig er
vi overbeviste om, at mange men-
nesker kun går og venter på at få
tilbuddet.
Ekstra girokort kan bestilles på se-
kretariatet.
Tak for hjælpen.
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Tema:
Respiration

T

Respiratorbehandling al per
soner med muskelsvind

På det sidste er respirationsprob-
lemer hos folk med muskelsvind
kommet frem i forreste række.
Baggrunden er dels særforsor-
gens udlægning, dels en sti-
gende erkendelse af muligheder
og behov for indsats.
På de følgende temasider vil vi
prøve al belyse en række af de
facetter, som for øjeblikket ind-

går i arbejdet. Det gælder en
gennemgang af mulighederne
for respiratorbehandling, en per-
sonlig kommentar om at være
respiratorbruger, en præsenta-
tion af cirkulæret om hjælp til
respiratorisk handicappede og til
sidst en artikel om dette års for-
skningsid6konkurrence, der
også har respiration som emne.

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

2. Forsinkelse af
sygdomsforløbet
Der har været fremført overvejelser,
om respiratorbehandling eventuelt
kunne influere på sygdomsforløbet.
Det er dog ikke tænkeligt, at man
skulle kunne standse, endsige hel-
brede sygdommen ad denne vej,
men hvilke sekundære gevinster
man kan opnå, står indtil videre hen
i det uvisse.

Hindre angst
De kendte symptomer ved meget
dårlig lungefunktion: træthed, ho-
vedpine, kvalme, opkastning, vægt-
tab, søvnløshed, sved (specielt nat-
lig), hvileløshed, opstemthed, sco-
tomer (pletter for øjnene) m.fl. kan
modvirkes og derved bidrage til at
hindre den angst, der følger med
denne belastende tilstand.
Med hensyn til angst har man over-
vejet betimeligheden af at lære pa-
tienterne frøånding til brug i akutte
situationer med dårlig lungefunk-
tion. Frøånding kræver imidlertid
megen koncentration og energi,
hvorfor den er uegnet som perma-
nent foranstaltning. Virkningen er
måske primært psykisk betinget,
idet patiente rne f øler, at de selv kan
gøre noget, når de føler ilt-mangel.
Noget lignende gælder for diaph-
ragmal (mellemgulvs-) åndingstek-
nik.
Det er muligt, en i denne sammen-
hæng uprøvet metode, nemlig
CPAP (continuous positive airway
pressure) behandling, kan være et
værdifuldt supplement til den øvrige
lungeterapi (et forhold, der i øvrigt
for øjeblikket undersøges på Århus
Kommunehospital).

Behov for flere
undersøgelser
Der savnes i de forskellige lande,
som antydet, sikre data med hensyn
til diagnose, aldersfordeling, tids-
punkt for start af respiratorbehand-
ling i sygdomsforløbet, hvordan mu-
lighederne er for hjemmebehand-
ling etc. - og disse forhold under-
søges for øjeblikket i Holland.
Hvad angår behandlingsbehovet,
anslås det i Holland at dreje sig om
ca. 20-30 personer. Men sikre stati-
stikker findes ikke.

Beslutningsprocessen
Det er i øvrigt en afgørende forud-
sætning, at såvel patienter som på-
rørende, før endelig stillingtagen til
instituering af respi ratorbehandling,
er informeret om langtidsudsigter-
ne, og at de selv er med i beslut-
ningsprocessen, der formentlig
bedst finder delvis sted, før el even-
tuelt akut behov opstår.
Erfaringerne fra polio-epidemien og
dennes forløb med respiratorbe-
handling kan måske hjælpe os, når
det gælder udvælgelseskriterier og
behandlingsindikation, og ikke
mindst hvad angår de psyko-sociale
aspekter.
Det er en udbredt opfattelse, at
hjemmebehandling af disse kroni-
ske tilstande absolut er at foretræk-
ke, hvorfor en "backing-up group(,
der bl.a. indbefatter: penge - hjæl-
pere - organisation, skal være til
stede.

Opbygning af organisation
Med hensyn til opbygning af det
nødvendige organisationsnet kunne
man tænke sig oprettet nogle respi-
rationscentre (eventuelt i forbin-
delse med universitetsafdelinger),
kombineret med aftaler med ek-
sempelvis intensive afdelinger på
landets sygehuse og træning/oplæ-
ring af forældre/pårørende i basal
lungeterapi og pasning af respirato-
rer. Det relativt beskedne patientan-
tal kræver en nøje central planlæg-
ning og administration, for at ind-
høstet erfaring og viden kan komme
flest muligt til gode.
Der vil være visse komplikationer
for m uskelsvindpatienters vedkom-
mende, som vil tale imod respira-
torbehandling - således vil stor
overvægt, hjerteinsuff iciens, synke-
og svælglammelser være ting, som
komplicerer en tilværelse med re-
spirator betydeligt og kan medløre,
at man helt må opgive denne form
for behandling.

Hjælp af målemetoder
Ligeledes må der tilvejebringes på-
lidelige målemetoder, der kan vej-
lede lægerne i beslutning af tids-
punktet for respiratorbehandlingens
instituering.
Der er i øjeblikket mest tiltro til, at
måling af vitalkapaciteten sammen-
holdt med ilt-forbruget ved gen-
tagne målinger er den mest givende
kombination i så henseende.
Blodgasanalyser (undersøgelser af
blodets kuldioxyd- og ilttryk) er selv
ved gentagne bestemmelser ikke til
megen nytte i denne sammenhæng,

idet disse (pOz, pCOz) ændres sent i

torløbet - og kun udtrykker noget
om patientens aktuelle (symptomgi-
vende) tilstand.
Det er vigtigt at kende patientens
habitualtilstand ("nepms; tilstand"),
og denne i forbindelse med en kli-
nisk vurdering og måling af vitalka-
paciteten og ilt-forbrug skulle
kunne danne grundlag for beslut-
ning om start af respiratorbehand-
ling.

Former for
respiratorbehandling
Behandling med respirator foregår
nu i Danmark næsten udelukkende
efter princippet IPPV (intermittent
positive pressure ventilation), cui-
rasse-ventilation (jernlunge),
vippe-senge og lignende er stort set
forladt. Førstnævnte metode kræver
i de fleste tilfælde intubation (et rør
der lægges ind i luftrøret via næse
el. mund) eller tracheostomi (indfø-
ring af tube el. sølvkanyle via en lille
åbning af luftrøret på halsen), men
selv om behandlingen i teknisk

henseende er ret enkel, kan kreds-
løbet påvirkes (nedsat venøst tilba-
geløb, vagus-påvirkning med fal-
dende BT til følge).

Hvordan kommer man igang
Med hensyn til "introduktionen" af
respiratorbehandling kunne man
tænke sig at tage film, oplysende
bøger, informationspjecer og lig-
nende i anvendelse. Såvel patient
og pårørende som fagfolk (læger,

fysioterapeuter, socialrådgivere
osv.) er målgruppe for denne oplys-
ning, der bedst formuleres så bredt,
at flere lande kan udnytte informa-
tionerne.
lndholdet kan omfatte emner som
f.eks. lungefysioterapi (herunder ta-
potement, squeezing), drænagelej-
ring, diaphragmal åndingsteknik,
frøånding; hosteteknik, manuel ven-
tilation og respiratorbehandling,
incl. pasning og omgang med ud-
styret.
Der er fra anæstesiologisk afdeling
på Århus Kommunehospital udtrykt
interesse for at starte respiratorbe-
handling af muskelsvindspatienter,
såfremt der findes mulighed for ef-
terbehandling ("Backing-up
group"), idet man ikke har ressou-
rcer til permanent respiratorbe-
handling.

I 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 at respira-

r{t

tionsinsufficiens hos patienter med
muskelsvind. Der kan eventuelt
være tale om præsentation af resul-
tater af undersøgelsen med anven-
delse af CPCP-system.

Anton Ohrt-Nlssen

Respirationsproblemer hos folk
med muskelsvind er kommet frem i

forreste række 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 d6r har
taget principiel beslutning om, at
der skal foranstaltes respiratorisk
assistance (respiratorbehandling),
hvis en person med muskelsvind
ikke ved egen hjælp kan klare vejr-
trækningen.
Der er dog en række spørgsmål og
problemer, der afventer nærmere
udredning - og diskussionen er
ikke afsluttet, hverken i fagkredse
eller blandt patientorganisationer.
Der kan således opstilles en række
problemkredse, som i de kom-
mende år vil være genstand for for-
skning og videre undersøgelser.
1. Er kendskabet til sygdomsgrup-
pen muskeldystrofi såvel blandt fag-
folk som andre, der har med perso-
ner med muskelsvind at gøre, til-
strækkelig udbygget til at kunne
yde en efter den nuværende viden
optimal hjælp?
2. Der er mangel på videnskabelige
undersøgelser, der belyser årsags-
forholdene (sammenhængen) mel-
lem muskeldystrof i og de lunge-
komplikationer, der følger med syg-
dommene.
3. Der eksisterer visse kommunika-
tionsvanskeligheder mellem de for-
skellige specialer. Det kan f.eks.

nævnes, at i Holland er det ikke kun
narkoselæger, der behandler folk
med mekanisk ventilation, men
også neurologer, intern medicinere,
rehabi literingslæger m.f l.
4. De rent tekniske problemer ve-
drørende respiratorbehandling er i

det store og hele løst, mens der
fortsat er usikkerhed med hensyn til
de psyko-sociale aspekter (herun-
der økonomiske konsekvenser), og
hvilke fysiske betingelser, der skal
være til stede, for at anvendelse af
respirator på kort og på langt sigt
forbedrer den daglige livsførelse
hos personer med muskelsvind.
5. Hvorledes formidles oplysning
og inlormation til patienter/pårø-
rende, læger og andre fagfolk, og
hvordan effektiviseres samarbejdet
mellem landene, således at mulig-
heden for udveksling af viden og
erfaring gøres bedst mulig.
Det, man ideelt set ønsker at opnå
med respiratorbehandling (men
som endnu ikke er vist gennemfør-
ligt ved systematiseret undersøgel-
se), er kort skitseret:

1. Forbedring af
>livskvaliteten<
Der er i Holland foretaget en rund-
spørge, omfattende 12-13 patienter,
der alle var i respiratorbehandling.
Man f ik her næsten enslydende
svar, der bl.a. gik ud På, at patien-
terne havde fået det bedre og følte
sig mere veloplagt, efter at de var
startet med respiratorbehandling.

Møde i VB centret om respiration. Fra venstre overlæge H. Sund Krlstensen, Rigshosprta-
let, overlæge Hein-sørensen, Århus Kommunehospitat, Birgit Steffensen iB centret,
Evald Krog, professor Bent Juhl, Århus Kommuneho'spital og direktør tsbrand Poortman
tra den hollandske muskelsvindorganisation. (Foto: Søren M.).
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Bente Madsen:
>>Hvorfor knokle for at få
opfundet en maskine til

veiret, når der nu er
det samme((

cm, højde 18 cm, bredde 21 cm og
vejer ca. 13 kg. Respiratoren kan kø-
re på strøm fra en akkumulator,i 5-8
timer. Jeg har fire akkumulatorer at
skifte med. Når der ikke er mere
strøm på en akkumulator, begfnder
respiratoren at give mindre luft. Det
tager ca. 4-6 timer at oplade en ak-
kumulator!

Overvejelser
Når man vågner op på hospitalet og
er blevet tracheostomeret, - og det
begynder at gå op for 6n, at man al-
drig bliver helt fri for at bruge respi-
rator, er det klart, man gør sig nogle
overvejelser om, hvordan livet nu vil
blive. Det værste for mig, eller i hvert
fald det, som gav mig flest spekula-
tioner, var, at jeg skulle på pleje-
hjem. Jeg bor på lnstitutionen for
Respirationspatienter, som ligger i

Kollektivhuset i København. En lille
institution med plads til otte døgn-
beboere, og som er specielt indret-
tet med alarmklokker, eget nød-
strømsanlæg osv. Men jeg var så
glad over at have fået det godt igen,
at jeg hurtigt indstillede mig på at få
det bedste ud af livet, - institution
eller ej!! Og så gjorde jeg mig nogle
seksuelle overvejelser: Hvis jeg ikke
havde været "superkvinde" lør, så
kunne jeg jo dårligt forestille mig,
det ville blive bedre med en slange i

halsen. Det prøvede jeg at snakke
med nogle sygeplejersker og venti-
latører om, men eftersom det jo er
de lærreste sygeplejersker og venti-
latører, der bruger respirator om
natten, var det ret umuligt at høste
nogen erfaringer på det områdel

Om at trække veiret selv
Jeg har lige siden jeg vågnede op
og var tracheostomeret, fået det ind-
tryk, at det var meget vigtigt, at jeg
øvede mig flittigt i at trække vejret
selv, og derved gøre mig så uaf-
hængig af respiratoren som muligt.
Det var meget svært formig at træk-
ke vejret selv, og lægerne Prøvede
også at muntre mig lidt oP ved at si-
ge: DDet var vel nok godt...< osv.,
hvis jeg havde trukket vejret ti mi-
nutter længere end dagen før. Så jeg
kunne jo ikke vide andet, end at det
bedste ville være at undvære respi-
ratoren mest muligt. Da jeg kom her-
ud på institutionen, fortsatte jeg der-
for troligt med at øve mig i at trække
vejret, og jeg brugte da også kun re=

spiratoren, når jeg lå ned (jeg trak
dengang vejret selv ca. 8 timer om
dagen). Jeg sad altså på mit værelse
og trak vejret, mens respiratoren
stod ved siden af og snurrede, parat

til brug, hvis jeg skulle suges eller li-
ge pludselig ikke kunne få luft. Så de
to første måneder, jeg boede heru-
de, gik altså med at trække vejret,
læse lidt ugeblade og gætte børne
kryds-og-tværs. Flere kræfter havde
jeg simpelt hen ikke:alle resourcer
gik til vejrtrækning. Jeg turde heller
ikke forlade institutionen, da jeg var
hunderæd 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 få luft, - så jeg blev, hvor jeg
var, - på mit værelse, - og trak vei-
retl !

Derfor trækker ieg ikke selv
vejret mere
Så begyndte jeg så småt at føle lYst

til at tage ud og besøge min familie
og mine venner igen. Men jeg turde
ikke! Til sidst besluttede jeg alligevel
at gå med en veninde ned i restau-
ranten her i Kollektivhuset, hvor jeg
bor, og lå en ø1, - og for den ene
gangs skyld lade respiratoren træk-
ke vejret for mig hele tiden, mens jeg
var dernede. Og så har jeg faktisk
brugt den siden: Da jeg sad dernede
og drak min øl uden at spekulere På
ikke at få den galt i halsen og uden
at spekulere på at få luft, - men bare
var glad og helt afslapPet, - ja, så
kunne jeg ikke fatte, hvorfor jeg hav-
de siddet på mit værelse i to måne-
der og trukket vejret, når hele ver-
den var nøjagtig som før jeg lik be-
svær med vejrtrækningen, - bare jeg
lod respiratoren trække vejret for
mig! I det hele taget var det noget af
en begivenhed overhovedet at drik-
ke en øl: lnden jeg fik resPirator,
måtte jeg ikke så meget som se På
en ølkapsel, da alkohol virker slø-
vende og derved hæmmer ånde-
drættet. lkke fordi jeg synes, det he-
le skal gøres op i "øl og cigarer",
men derfor er det nu alligevel meget
rart at kunne deltage ifestlighederne
på lige fod med sine venner. Da jeg
besluttede at bruge min respirator
hele tiden, fik jeg en masse kræfter
og energi i overskud: Jeg begyndte
at lægge mærke til institutionen,
hvor jeg boede, - jeg begyndte at
gøre mig fri af den og fungere udad-
til. Jeg fik kræfter til at kæmpe for at
bevare min identitet (det er svært på

et plejehjem), til at læse HF, at un-
dervise plejehjemsassistenter og til
at besøge mine venner og min fami-
lie. Jeg er også i Jylland 3-4 gange
om året, sammen med en veninde.
og besøge vennerne derovre. Vi
sætter respiratoren på bagsædet og

mig på forsædet. Så kan respirator-
slangen nå fra respiratoren og om til
min hals. Vi har en omformer, så re-
spiratoren kører på bilens strøm. På
den måde har vi fire friske. nyopla-
dede akkumulatorer, når vi når frem.
Alle mine venner og min familie har
fået et kursus i, hvordan respirator-
en virker, og hvad årsagen kan være
til at den, måske 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 nøjagtig som før, jeg fik re-
spirator. Jeg opdagede også, at det
kræver luft at elske, -, og det havde
jeg åbenbart ikke haft for meget af i

mange år. I hvert lald oplevede jeg
en stor forandring med mig selv: Jeg
var meget mere glad og aktiv end
før og ikke spor træt! Enten bruger
jeg respiratoren hele tiden eller også
først bagefter, - det er lidt forskelligt
- også på det seksuelle område har
respiratoren hjulpet mig meget! Har
man muskelsvind eller en anden af
den slags sygdomme, som jeg selv,
og er man først blevet tracheosto-
meret, så tror jeg, det er en illusion
at tro, man kan komme til at undvæ-
re tracheostomi og respirator igen.
Men man kan blive bedre åndeligt, -
udvikle sig, - og det vil jeg bruge mi-
ne kræfter på. Jeg kunne aldrig
drømme om at øve mig, bare et kvar-
ter om dagen, i selv at trække vejret

Bente Madsen (til højre) på strøgtur iKø-
benhavn. Respiratoren er anbragt bag på
kørestolen.

mere. Den tid respiratoren forlæn-
ger mitJiv og de kræfter jeg har, vil
jeg bruge til at udvikle mig åndeligt
og leve så rart som muligt med min
omgangskreds og mig selv. Når jeg
både fungerer åndeligt og seksuelt
bedre, når jeg bruger min respirator,
end når jeg trækker vejret selv, så
kan jeg ikke se nogen grund til at
knokle for at få luft, når der nu er op-
fundet en maskine til det samme.

Bente Madsen

Bente Madsen: oHvorfor knokle for at tå
veiret ...<

Jeg har godtnok ikke selv muskel-
svind, men en anden "neuromusku-
lær lidelse", som jeg selv synes, på
mange måder minder om muskel-
vind. Jeg er 30 år, og for seks år si-
den fik jeg efter en influenza store
problemer med at få luft og måtte
behandles med respirator. Jeg vil
her gerne fortælle, hvorfor jeg er
blevet permanent respiratorbruger,
og hvordan min daglige tilværelse
er:

Fys- og lægebehandling

I perioden marts 1974 til juli 1975
blev jeg behandlet fem gange med
respirator: Jeg blev indlagt, "kom i.
respirator, blev trænet op til at træk-
ke vejret selv igen, "kom ud" af re-
spiratoren og blev sendt hjem. Be-
handlingen, jeg fik, foregik på den
måde, at man lagde et rør ned gen-
nem nåsen til luftrøret 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 bevægede hovedet
en lille smule! Det er dog også en
behandlingsform, man kun bruger,

hvis det skønnes, patienten bliver i

stand til at trække vejret selv igen in-
den for en kortere periode. I de peri-
oder jeg var hjemme, gik jeg til fysio-
terapi, to-tre gange om ugen, inde
på sygehuset. Denne fysioterapi var
sikkert også udmærket i starten, -
det var i hvert fald et forsøg værd,-
men fra omkring nytår 1975 synes
jeg, den var til mere skade end gavn:
Jeg gjorde simpelt hen gymnastik
og åndedrætsøvelser med mine sid-
ste kræfter, og sov som en sten res-
ten af dagen. Jeg ved ikke, om fysio-
terapi fra jeg var barn kunne have
forhindret min nuværende situation
i respirator, men det er min egen er-
faring, at det er for sent at forebyg-
ge, når først skaden er sket! Fra nyt-
år til sommeren 1975 kan jeg over-
hovedet ingenting huske andet end
de tre perioder, hvor jeg blev be-
handlet med respirator, - og hvor
jeg altså fik luft nok. Jo, jeg kan hu-
ske angsten: Jeg befandt mig kon-
stant på panikkens grænse, fordijeg
ikke fik luft nok. og jeg følte hele ti-
den, at jeg var ved at blive kvalt!
Nu her bagefter synes jeg godt. man
kunne have skånet mig for dette hal-
ve års angst, og simpelt hen trache-
ostomeret mig allerede ved nytårstid
1975. Når man tracheostomerer, åb-
ner man luftrøret, foran på halsen,
lægger en tube, >,el rør<<, ned, og til-
slutter en respirator. Dette giver, i

modsætning til før omtalte respira-
torbehandling gennem næsen, fuld-
stændig bevægelsesf rihed, ingen
smerter, og man bliver i stand til at
spise og tale almindeligt. Men jeg a-
nede ikke noget om, at der fandtes
en sådan løsning på mit luftproblem.
Hvis man ikke kan leve videre uden,
f.eks. det ene ben bliver amputeret,
så bliver man kaldt ind til en læge,
der forklarer, at man dør, hvis det
ben ikke bliver fjernet, - og han for-
tæller om, hvordan man kan lære at
gå på en protese, så det næsten ikke
kan ses, at benet mangler. Hvis man
ikke kan leve videre uden en respira-
tor, får man overhovedet ingenting
at vide. Jeg synes, lægerne, da de
blev klar over, at jeg resten af livet
ville blive mere eller mindre afhæn-
gig af en respirator, skulle have for-
talt mig lidt om, hvad en tracheosto-
mi er og hvordan man kan leve som

permanent tracheostomeret. Så var
jeg aldrig kommet til at opleve det
sidste halve år. De læger, der be-
handlede mig med fysioterapi og pe-
riodevis respirator, havde gennem
samtaler med mine venner, min fa-
milie og mig selv fået det indtryk, at
jeg var en glad og aktiv person med
en stor omgangskreds. og de syntes,
det ville være forfærdeligt for mig,
hvis jeg blev permanent respirator-
bruger og fik endnu et handicap.
Jeg ved, det var et problem for læ-
gerne, hvorvidt det ville være rime-
ligt at forlænge mit liv eller ej! Men
netop fordi jeg var en glad og aktiv
person med en stor omgangskreds,
var det yderst rimeligt at forlænge
mit liv. Det kunne lægerne måske ik-
ke vide, men det kunne jeg selv have
fortalt, hvis jeg ellers havde fået en
chance. Så det er faktisk en blan-
ding af en tilfældighed og et mirakel,
at jeg er i live i dag: At det alligevel,
i sidste øjeblik, blev bestemt at over-
flytte mig til Rigshospitalet, hvor jeg
blev tracheostomeret. Da jeg kom på
Rigshospitalet, var jeg så syg, at jeg
ikke sansede, hvad der skete om-
kring mig, - og fremmede læger, der
aldrig havde set mig for deres øjne
før, skulle så tage stilling til, om jeg
skulle tracheostomeres og respira-
torbehandles eller ej. Om jeg skulle
leve eller dø, - bogstavelig talt!!! Jeg
kan ikke se noget rimeligt i, at 6ns liv
afhænger af, hvad nogle tilfældige
læger skønner, mens man er mere
eller mindre bevidstløs: Man må da
ligesom selv være med til at vurdere
sit liv og sine muligheder fremover,
på nøjagtig samme måde, som når
man skal have fjernet et ben eller
noget andet!

Respirator til hjemmebrug
Den respirator, jeg bruger til daglig,
hedder PULSULA. Den måler: læng-
de 45 cm, bredde 29 cm, højde27 cm
ogvejer: 18k9. Den kanståbag påbå-
de min el-kørestol og min manuelle
stol på et stativ, der er lavet specielttil
formålet. Når jeg er inden døre, sæt-
ter jeg respiratoren tilen stikkontakt,
og den kører på strøm over lysnettet'
Hvis jeg er ude i byen, sætter jeg en

akkumulator oven På resPiratoren,
som så kører På slrøm lra denne'
Akkumulatoren måler: længde 29

7
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Ny forskningsid6konku rrence 31/5 & 1/6

En ny forskningsiddkonkurrence, -
det er nummer 3 i rækken -, er godt
underveis. Landsmøde søndagen
den 1. juni bliver den officielle ud-
skrivningsdato.
Som noget nyt har konkurrenceop-
gaven i år lået en mere afgrænset
karakter, idet den skal omhandle
problemer vedrørende lungernes,
svæ/gets, mundhulens og anslgtefs
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 fagområder, der kan ind-
drages, når det gælder forskning i

og afhjælpning af følgevirkninger
ved muskelsvind.
Som det vil fremgå af de øvrige ar-
tikler om respiratoriske problemer,
er der god grund til at fokusere på
netop dette emne i den nye konkur-
rence: når svækkelsen i de svære
tilfælde rammer de muskler, der er
knyttet til åndedræt, synkebevægel-
ser, tale, følelsesudtryk og mimik,
trues selve grundlaget for livsfunk-
tionerne og for kontakten til andre
mennesker. Det må også konstate-
res, at interessen og den for-
skningsmæssige indsats på feltet
hidtil har været relativ beskeden.
Grundforskningens betydning er
indlysende, men der må sættes ind
på alle fronter, således at også mere
nære og konkrete mål forfølges. Det
gælder f.eks. at få udviklet teknisk
udstyr til støtte af svigtende ånde-
dræt og svag stemme, - sikre kor-
rekt ernæring, - bevare funktions-
dygtigt tandsæt, - sikre optimal be-
vægelighed af tunge, svælg og an-
sigt. Det er nogle af de nære må|,
som konkurrencen indbyder til at
tage fat om.
Umiddelbart kan emnet synes at
virke indskrænkende på antallet af
de fagområder, som tidligere har
haft mulighed for at bidrage med
forslag, men vi håber at kunne an-
skueliggøre, at emnet har bud efter
et lige så bredt spektrum af fag-
grupper som tidligere. Blandt de
mest oplagte kan nævnes fysiotera-
peuter, teknikere, tandlæger, læger,
talepædagoger og ernæringsek-
sperter

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 også blive offent-
liggjort i en række fagtidsskrifter,
ligesom samtlige dagblade vil mod-
tage pressemeddelelse.

Præmiering
Dommerkomiteen, der skal be-
dømme de indkomne forslag, er ved
at være sammensat. I modsætning
til de tidligere års anonymitet vil

navnene på dommerkomiteens
medlemmer i år fremgå af konkur-
rence-materialet.
Dommerkomiteen har i alt 25.000 kr.
til præmiering, hvoraf de 15.000 kr.
skal gå til vinderprojektet, mens de
sidste 10.000 kan anvendes til præ-
miering efter dommerkomiteens
skøn.
Præmieoverrækkelsen f inder sted
på landsmødet i maj 1981, året hvor
Muskelsvindfonden kan fejre 10 års
jubilæum. Vi håber, at jubilæet bl.a.
kan blive markeret med en massiv
deltagelse i forskningsid6konkur-
rencen.

Kon ku rrencefolderen kan rekvi reres
ved henvendelse ti I sekretariatet.

Landsmøde 80

Sæt kryds i kalenderen ved 31.
maj og 1. juni, weekenden for
Muskelsvindfondens landsmøde
i Pindstrup Centret på Djursland.
Landsmødeudvalget er nu så
langt fremme med planlægnin-
gen af dette års landsmøde, at vi

her kan bringe både program og
en række praktiske oplysninger.
Blandt nyhederne er der især en,
som straks skal bringes til torvs:
det kommer til at koste 50 kr. pro
persona at deltage i landsmøde
80.

To repræsentantskabsmøder dan-
ner optakten til landsmødeweek-
enden på Pindstrup centret, idet
også VB centrets repræsentantskab
har lagt deres møde i tilknytning til
landsmødet. Herefter er det med-
lemmernes tur til at tage fat.

Lørdag
I lighed med de 2 foregående år er
lørdagen forbeholdt en diskussion
af de emner, som skønnes at have
størst aktualitet og interesse. På
baggrund af bl.a. spørgeskema un-
dersøgelsen i sidste nummer har
landsmødeudvalget barslet med
følgende program:

Søndag
Efter morgenmaden løber det ordi-
nære landsmøde af stabelen kl.
10.00. Dagsorden ifølge vedtægter-
ne:

1 ) Valg af dirigent
2 ) Bestyrelsens beretni ng
3) Fremtidig virksomhed
4) lndkomne forslag
5) Fremlæggelse af regnskab
6) Valg af repræsentantskab
7 ) I n d sam I i n g saktiv iteter
8) Forslag til vedtægtsændring
9) Evt.

I dette program (hvor der meget vel
kan blive ændret på rækkefølgen) er
der især to punkter, som nok skal
medvirke til, at søndagen bliver en
deltagelse værd. For det første skal
Muskelsvindfondens tredje for-
skningsid6konkurrence officielt ud-
skrives, og for det andet skal

landsmødet tage stilling til et oplæg
vedr. fondens fremtidige struktur.
Det nedsatte strukturudvalg er i fuld
gang med at tegne konturerne til en
ny organisationsstruktur, der bl.a.

skal forsøge at sikre en bedre
kommunikation mellem de enkelte
organer og være i stand til at klare
de fremtidige opgaver. Deltagerne
kan således forvente at skulle tage
stilling til en række forslag til æn-
dringer i de nuværende vedtægter.

Valg til repræsentantskab
Vi skal allerede nu afsløre, at føl-
gende medlemmer af repræsentant-
skabet er på valg i år: Ole Bang, Ole
Bentzen, Søren Hagen, Anette
Liebach Jensen, Evald Krog, Anita
Kruse, Lise Møller og Asger Nielsen.

Praktiske oplysninger
Som nævnt er deltagerprisen 50,-
kr. pro persona.
Det skulle være et overkommeligt
beløb at udrede for et weekend-op-
hold, selv om der naturligvis også
løber udgifter på til transport.
Landsmødeudvalget har desuden et
favørtilbud til børn og hjælpere: De
deltager nemlig gratis.
Børnene kommer heller ikke til at
kede sig på landsmødet. Det er igen
i år Arhus lokalgruppe, der forestår
børnearrangementet, og vi tør alle-
rede nu garantere en både under-
holdende og afvekslende weekend
for de yngste deltagere.

Tilmelding
Med dette nummer følger en tilmel-
dingskupon til landsmødet. Gør
brug af kuponen og kom med til
landsmøde.

Børn og børnepassere havde en travl weekend på landsmødet i 1979. Det bliver mindst
llge så spændende i år, lover børnepasserne. (Foto: Mogens Laier).

Cirkulære om hjælp
til respiratorisk handicappede

I forbindelse med særforsorgens
udlægning fra 1. januar 1980, er en
række handicaporganisationer gået
sammen om at udarbejde en "Over-
sigt over særforsorgspraksis for re-
spi ratorisk handicappede".
Da hjælp til denne meget lille pati-
entgruppe nu skal udlægges til
kommuner og amternes socialcen-
tre, har man villet fastholde den
målsætning, som Folketinget god-
kendte ved særforsorgens udlæg-
ning, - at der ikke må ske nogen
forringelse af de tilbud, som sær-
forsorgens klienter hidtil har mod-
taget.
Cirkulæret (eller oversigten) er
tænkt som en hjælp til de sagsbe-
handlere i kommunerne, som skal
lægge sagen op for det sociale ud-
valg i den kommune, som den re-
spiratorisk handicappede bor i. Cir-
kulæret er baseret på den hjælp,
som hidtil er ydet til alle respirator-
behandlede poliopatienter, og in-
deholder en gennemgang af, hvil-
ken økonomisk støtte og praktisk
hjælp man er berettiget til, når man
som respiratorisk handicappet etab-
lerer sig i eget hjælp.

Organisationerne bag
Følgende 4 organisationer står bag

udarbejdelsen og udsendelsen af
cirku læret:

lnstitutionen for Respiratorpatlen-
ter

Landsforeningen mod Børne-
lammelse (Polio)

Landsforeningen af Y anf øre
M uskelsvindfonden

I cirkulæret stiller de fire organisa-
tioner sig til rådighed med konsu-
lentbistand til patientgruppen.
Vejlednings- og Behandlingscentret
glæder sig til at tage dette arbejds-
område op, men må samtidig be-
klageligvis erkende, at sålænge der
ikke er større kapacitet på centret,
må vi også på dette område kon-
centrere os om de personer med
muskelsvind, der har respiratoriske
problemer.
Cirkulæret kan fås ved henvendelse
til:

Polioinstituttet
Tuborgvej 5
2900 Hellerup
ilt.01 629000

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

I o

12.00
13.30

14.30
15.00
16.30
18.00
20.00

Frokost
Landsmødedebat:
1) Forskning. Oplæg ved Carl-Otto Gøtzsche og Anette Liebach

Jensen om resultaterne af totalbehandlingsseminaret.
2)Vejledning og behandling. Oplæg ved O. Hein-Sørensen,Birgit

Steffensen og Anton Ohrf Nlssen om VB-centrets virksomhed
og sfatus.

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

4) Handicapåret 1981 . Oplæg ved Birte Breiner.
Kalfepause
Gruppedrøftelse
Plenum. Skriftligt notat fra hver af de 4 emnegrupper.
Middag
lJnderholdning fælles for børn og voksne m. folkedans og lystige
indslag.

På gensyn i Pindstrup.
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Myasthenia gravis seminar

o

ret med solide forchromede
stålrørsstel, med et utalaf
variationsm u I igheder. Dette
gør HASI's hjælpemidler sikre
og fleksible.
Udvalget i terapiredskaber og
hjælpem id ler omfatter kravle',
gång-, ligge- og stå-redskaber.
Stort udvalg i specialcykler,
toilet- og badestole, samt
mange typer i kørestole, såvel
inden som udendørs, endvi'
dere højdeindstill ige borde,
terapi borde, spiseredskaber,
beskyttelseshjælme m.m. EIIGEISK-DA;ISK

FIOSPITALSFORSYNINIG A/IS

Hovedkontor: Brydehusvej 2 ' 2750 Ballerup . Tlf. 02-65 00 11 . Salg og udstilling: Søren Frichsvej 50 . 8230 Århus ' Tlf. 06-15 63 11

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

Program:
Lørdag:
12.00 Frokost
13.00 Velkomst ved Poul Ammentorp

Gruppearbejde
14.00 PANEL: Oplæ7, spørgsmål og diskussion med neurolog,

anæstesiolog, øjenlæge og fysioterapeut.
I panelet:
Overlæge dr.med. O. B. Paulson, neuromedicinsk afd.
Rigshospitalet.
Overlæge Erik Siø, neurofysiologisk afd. Rigshospitalet.
Fysioterapeut Lotte Megaard Hansen.

15.30 Kalfepause
16.00 Panel fortsat
17.30 Middag
18.30 Udfyldelse af spørgeskema ved Birte Brejner.
19.30 Udveksling af erfaringer mellem myasthenikere.
20.00 Underholdning med folkesangerne Houle Bækdal og Erik

Fuhlendorff .

Søndag:
8.30 Morgenmad
9.30 PANEL: Oplæq, spørgsmål og diskusslon med ergoterapeut,

socialrådgiver og psykolog.
I panelet:
Ergoterapeut Jette Møller, Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter.
Socialrådgiver Søren Hagen, Arhus Kommune.
Psykolog Anita Kruse.

10.30 Formiddagskaffe
10.45 Panel fortsat
11 .30 Evaluering
12.00 Middag
13.00 Om Muskelsvindfonden ved landsformand Evald Krog
14.00 Kaffe og hjemrejse.

Hovedtanken med seminaret er at
give myasthenikerne mulighed for
at mødes og udveksle erfaringer'
Det vil gøre det klart, at mange af de
problemer, som måske oPfattes
som individuelle, i virkeligheden

Rigshospitalet givet tilsagn om
medvirken i panelet. Alle speciali-
ster på hver deres felt. - Det lover
godt for udbyttet.
Forhåndsinteressen for seminaret
har været stor. lkke mindre end 40
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Myasthenikerne har nu haft et års
jubilæum som medlemsgruppe un-
de r M u s kelsv i n dfon den.
Det første år har været præget af
mange initiativer og virkelyst, og
ser man på, hvad arbejdsgruppen
for myastheni har i støbeskeen ne-
top nu, er der absolut ikke noget
der tyder på, at aktivitetsniveauet er
for nedadgående.

indgår i det generelle sygdomsbil-
lede.
Der er også et voldsomt behov hos
gruppen for at få konkret informa-
tion om en række af de problemer,
som følger med sygdommen.
Dette behov vil forhåbentlig blive
imødekommet med de to panelrun-
der, som udgør seminarets hove-
dindhold. Her vil de medvirkende
paneldeltagere give et oplæg om
indsats og viden inden for hver
deres arbejdsområde med efterføl-
gende spørgsmål og diskussion.
Som det vil fremgå af det nedenstå-
ende program, har tre læger fra

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

Spørgeskema
Samtidig med planlægningen af
seminaret har arbejdsgruppen også
fået tid til at forberede en omfat-
tende spørgeskemaundersøgelse til
myasthenikere.
Når skemaerne er returneret og be-
arbejdet, vil det kunne give et bil-
lede af, hvor der er størst behov for
at sætte ind i fremtiden.
Myasthenikere, der ikke har modta-
get spørgeskemaet bedes rette hen-
vendelse ti I sekretariatet.

Efterlysning:

Gode ideer til
handicap- og
jubilæumsår

Efter at kvinderne og børnene har
haft et år, er 1981 udset til at skulle
være internationalt handicaPår.
Samtidig er det i 1981 ti år siden
Muskelsvindfonden blev stiftet.
Det er to anledninger, som vi mener
må markeres, og vi opfordrer med-
lemmer og læsere til at komme med
ideer til, hvordan det kan gøres.
Hvad handicapåret angår er det i

høj grad op til de handicappede og
deres organisationer at sørge for, at
året får et indhold, og at der kom-
mer noget positivt ud af det. Og
jubilæet. Det er da altid værd at
fejre et ti års jubilæum. lkke? Så
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
nærmere på muligheder og indhold
for handicap- og jubilæumsåret
1981.
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oVort mål er at vore produkter
må yde en tryg og sikker hjælp
i hverdagen, for så vel bruger
som hjælper(.
Disse ord er grundlaget for
HASI's mangeårige fremstilling
og udvikling af børnevenlige
træn ings- og behandlingsred-
skaber for handicappede.
HASI's produkter er holdt i

glade muntre farver, kombine-

Rekvirer ven I igst brochurer,
konsu lentbistand m.v., hos
eneimportøren:
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Vi præsenterer

Den f . ianuar 1977 indgik
Muskelsvindfondens Veiled-
nings- og Behandlingscenter
en formaliseret samarbeidsaf-
tale med Århus Kommuneho-
spital (KH aftalen).
Vi gør i denne artikel nær-
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
øget viden og forskning i mu-
skelsvind.

En af initiativtagerne til dette sam-
arbejde, overlæge på neurologisk
afdeling, med.dr. Ole Hein-Søren-
sen, er også i dag en nøgleperson i

det team-arbejde, samarbejdsafta-
len indebærer. Hein-Sørensen er
som bekendt i mellemtiden på mere
direkte måde blevet involveret i

VB-centrets daglige funktioner og
drift, idet han, foruden at bestride
hvervet som lægelig konsulent,
også er valgt til formand for
VB-centrets bestyrelse.

Lone Hansen ved den neurologiske
undersøgelse. Her lytter ovl. Hein-Søren-
sen t,7 Lones lunger (Foto: Søren M.).

Stort erfaringsmateriale
Aftalen medlører selvsagt, at
VB-centrets klienter nyder godt af

den ekspertise og de ressourcer et
universitetshospital råder over. Den
centralisering af diagnostiske og
behandlingsmæssige procedurer,
samarbejdet indebærer, har endvi-
dere den store fordel, at de involve-
rede lægelige eksperter, på trods af
muskelsvindsygdommenes tal mæs-
sigt relativt ringe størrelse, får
kendskab til mange klienter med
disse sygdomme. Dette har igen til
lølge, at erfaringsmaterialet bliver
stort og kan danne baggrund for
den forskningsmæssige indsats, der
er så nødvendig for at kunne sikre
en stadig udbygning og forbedring
at behandlingsmulighederne for
personer, der lider af muskelsvind.

Samarbejdet
Samarbejdet omfatter, foruden ne-
urologisk afdeling 3. sal, fysiurgisk
afdeling, hvor overlæge, dr.med.
Poul Høncke har næret speciel inte-
resse for disse sygdomme, og ende-
lig Ortopædisk Hospital, hvor 1. re-
servelæge Steen Christensen er an-
svarlig for denne gren af hospitalets
arbejde.
Fra disse afdelinger er der naturlig-
vis mulighed for at trække på Kom-
munehospitalets øvrige ekspertise -
eksempelvis Patologisk lnstitut
(overlæge dr.med. E. Reske-Niel-
sen), Neurofysiologisk afdeling,
Anæstesiologisk afdeling (professor
B. Juhl), laboratorier, røntgenafde-
ling m.v. Fra Aarhus Universitet del-
tager prof. Aage Juhl Therkelsen,
lnstitut for Human Genetik, i den
arvebiologiske rådgivning og vej-
ledning.

En korrekt og entydig
diagnose
Lige fra VB-centrets start har man
lagt vægt på, at klienterne bliver
grundigt undersøgt, lør den terape-
utiske procedure sættes i værk.
Af flere grunde er en korrekt og
6ntydig diagnose en væsentlig for-
udsætning for, at en rationel tera-
peutisk og profylaktisk (sygdomsfo-
rebyggende) indsats skal bære
frugt, og herudover danner den
grundlag for
- kommunikation ("vide, hvad man

taler om")
- prognose for sygdommen
- arvebiologisk rådgivning

- videnskabelige undersøgelser
-statistiske opgørelser, herunder

sammenlignelighed med behand-
lingsresultater andre steder i ver-
den

- og som tør nævnt 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.

lndgangsnøglen til
))Systemet(
Hvordan kommer man nu ind i dette

"system(?
Der er, kort skitseret, 3 muligheder:
1. personlig henvendelse
2. henvisning fra sygehusvæsenet i

hjemstedskom munen
3. henvisning tra egen praktise-

rende læge eller specialist.

Langt de fleste henvendelser sker
på nuværende tidspunkt, ved at kli-
enten eller dennes pårørende (for-
ældre, søskende) kontakter VB-cen-
tret, og der oprettes en foreløbig
journal med navn, adresse osv. -
samt ganske kort de væsentligste
symptomer og problemer - eventu-
elle tidligere hospitalsindlæggelser
og diagnoser noteres. Med klien-
tens samtykke retter VB-centret
herefter henvendelse til dennes
læge og foranlediger, at lægen skri-
ver en henvisning, med kopier af
tidligere udskrivningsbreve og un-
dersøgelsesresultater, til neurolo-
gisk afdeling på Arhus Kommune-
hospital.

lndlæggelsen
Efter modtagelse af henvisningen
indledes på hospitalet et større ko-
ordineringsarbejde, idet alle under-
søgelser (neurologiske, fysiurgiske
og ortopædkirurgiske) og prøver
(herunder blod- og vævsprøver,
røntgenundersøgelser osv.) bestil-
les i forvejen, således at indlæggel-
sestiden reduceres til et minimum.
Som noget enestående i dansk ho-
spitalsvæsen kan denne ofte omfat-
tende og højt specialiserede under-
søgelsesprocedure klares med en
indlæggelsestid på 4, højsl5 dage.

Lone på laboratoriet, hvor hun tår taget
blodprøve, bl.a. tot at få målt blodets ind-
hold af forskellige muskelenzymer.

Drejer det sig om børn, er der under
indlæggelsen mulighed for, at 6n af
forældrene bor på hospitalet eller
på VB-centret og således kan være
med ved alle undersøgelserne. Stort
set alle forældre benytter sig i dag
af denne mulighed.
1 gang om måneden indlægges på
denne måde 3-5 personer med mu-
skelsvind.

Behandlingen koordineres
Efter endt indlæggelse skrives der
som sædvanlig et udskrivningsbrev
til egen læge. Denne informations-
formidling er i forbindelse med vore
klienter af særlig betydning, idet der
i behandlingen er en kontinuerlig
proces, der kræver medvirken af
mange instanser. Til disse hører
egen praktiserende læge, sund-
hedsplejerske, børnehavepædago-
ger, lærere, skolelæger 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 gør det
samtidig særlig påkrævet, at de for-
skellige faggrupper repræsenteres
af den samme person i den løbende
kontakt med klienten. Dette er i for-
bindelse med KH-aftalen noget nær
opnået, idet de speciallæger, der
leder undersøgelsesprogrammerne
under indlæggelsen, også forestår
de ambulante kontroller, der med
varierende intervaller (3-12 måne-
der) sædvanligvis er påkrævet.

Fra laboratoriet til fysiurgisk afd., hvor
ovl. P. Høncke undersøger Lones muske/-
kraft og ledbevægelighed.

Disse kontroller er i øvrigt koordine-
rede på samme måde som indlæg-
gelserne, således at undersØgelse
på neurologisk, fysiurgisk og orto-
pædisk afdeling overstås på samme
dag. lndkaldelse til kontrol sker
automatisk fra Arhus Kommuneho-
spital, og VB-centrets ergo- og fy-
sioterapeuter medvirker altid ved

På Ortopædisk Hospital. Dr. Steen Chri-
slensen og Birgit Steffensen snakker med
Claus Bach om korsettering.
(Foto: Søren M.).

disse kontroller. Samarbejdet mel-
lem Arhus Kommunehospital og
VB-centret kører nu på 4. år og er til
stadighed under udbygning, senest
er anæstesiologisk afdeling på mere
direkte måde blevet inddraget i

samarbejdet.

Anton Ohrt-Nissen

I

Samarbejdet med Arhus Kommunefxispital

!
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Kortlægning af handicappedes

muligheder lor høiskoleophold

I den studiekreds, som kørte sidste
vinter i Københavnsgruppen, viste
det sig bl.a. at være et generelt pro-
blem, at der er for få tilbud til unge
handicappede, efter at de forlader
skolen. Bl.a. var den eksisterende
viden om mulighederne for højsko-
leophold utilstrækkelig.
Gruppen skrev derfor til Højskoler-
nes Sekretariat for at høre, hvilke
informationer man d6r lå inde med,
og opfordrede til at udarbejde en
fortegnelse over samtlige landets
højskoler med oplysninger om
deres tilgængelighed og anvende-
lighed (arkitektoniske indretninger,
hjælpemidler i undervisningen, etc.)
- ikke blot for muskelsvindramte,
men for en række forskellige handi-
caps såsom syns-, høre- og tale-
handicappede. En sådan eksisterer i

Sverige.

11øjskolernes Sekretariat meddelte
tilbage, at der ingen samlede oplys-
ninger eksisterer, og at man heller
ikke havde planer om at lave en
sådan fortegnelse. Man havde kun
kendskab til 2 højskoler for handi-
cappede og bad folk hendvende sig
i det enkelte tilfælde.
Dette var beklageligt, hvorfor Anita
Kruse fra Københavnsgruppen har
udarbej'det et forslag til et spørge-
skema, som kunne udsendes til alle
højskoler med henblik på at ind-
hente de fornødne oplysninger.
Dette er nu sendt til Højskolernes
Sekretariat med fornyet opfordring
om at udarbejde en sådan oversigt,
som. der klart er behov for.
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I dag hedder det vidtgående fysisk elier
psykisk handicap

Farvel til særforsorg:

Søren Hagen: ,Man må formode, at kom-
munerne bliver mere handicaporien-
terede ...<.

Med udlægning af åndssvagefor-
sorgen og de øvrige saerforsorgs-
grene til amter og kommuner som
en del af bistandsloven per 1.1 .80,
er 70'ernes socialreform ved at
være gennemført og dermed også
det enstrengede system. Samtidig
er der gennemført lovmæssige æn-
dringer på undervisningsområdet,
og bagved ligger intentioner om in-
tegration og et enstrenget system
tæt på borgeren.
Søren Hagen, der er socialrådgiver
ved Århus Kommune prØver idenne
artikel at se lidt nærmere på særfor-
sorgens udlægning.

En administrativ omlægning
Det er sagt flere gange, at "der vil
ske en glidende overgang". "Ud-
gangspunktet er, at der ikke må ske
forringelser,,, og "det er i første
omgang en administrativ omlæg-
ning".
Som sagsbehandler i en større
kommunal forvaltning må jeg i al
fald sande, at det giver meget ad-
ministration kommune og amt imel-
lem, og det har givet et antal nye
cirkulærer og bestemmelser.
I det følgende vil jeg forsøge 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 gør brug af den
kommunale forvaltning. Opgaven
har nu fået et mere lovfast indhold.

Nye opgaver
Den grundlæggende ændring be-
står i, at den enkelte kommune nu
er forpligtet til at yde bistand til alle
borgere uanset evt. handicaps. At
kunne yde en sådan bistand forud-
sætter en viden om de forskellige
handicaps, og det forudsætter per-
sonalemæssige ressourcer, så
sagsbehandleren er i stand til at yde
en forsvarlig betjening af klienten
bl.a. ved opsøgende arbejde - ved
hyppige hjemmebesøg - ved dybt-
gående overvejelser om bistands-
planer - og ved tæt og smidigt
samarbejcle meiiem socialforvalt-
ning - sundhedsvæsen - skolefor-
valtning - mv.
I det hele taget en sagsbehandling
som rækker ud over, hvad man i

dag kan kalde "det almene tilbud(.
Et flertal af kommuner har ansat
mere personale, mens der fortsat er
en række kommuner, som endnu
ikke har forberedt sig på 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 både uddannelse og erfa-
ring.

Sagkyndig bistand
Den enkelte kommune kan inddrage
sagkyndig bistand fra amtskommu-
nen, og i Dsærlige tilfælde" kan
amtskonsulenten ud over vejledning
til den kommunale sagsbehandler
gå ind i en direkte kontakt til klien-
ten. Udlægningen har i meget høj
grad samlet sig om åndssvagefor-
sorgen, og det er således tidligere
medarbejdere ved åndssvagefor-
sorgen, der alle stort set er overflyt-
tet til amtskommunen og skal fun-
gere som særlig sagkyndige konsu-
lenter over for kommunerne.
Dette rejser umiddelbart 2 spørg'
smål: Hvornår er der tale om, at
man er et "særligt tilfælde", og
hvad består den særlig sagkyndige
bistand i.

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

Statskonsulenter
De tidligere vanførekonsulenter,
blindekonsulenter, døve... osv. er nu
overflyttet som statskonsulenter og
skal bistå kommuner og amter med
råd og vejledning inden for deres
specialområder.

Institutioner
De institutioner, som tidligere fun-
gerede direkte under staten eller
med overenskomst, er nu med
nogle få undtagelser overført til de
amter, hvori de er beliggende.
Dette medfører i forbindelse med
begreberne opholdskommune og
betalingskommune nogle indviklede
økonomiske og adminis$,ative for-
hold kommuner og amter imellem.
Ud over en voldsom administration
er det et tilbagevendende spørg-
små|, hvilken kommune derska/ be-
tale for f.eks. et barns anbringelse
på en institution eller en udflytning
fra institution, og det er hyppigt et
spørgsmål også, 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 må det konstateres, at
den enkelte kommune nu er blevet .

pålagt nogle opgaver, og således
har fået en særlig forpligtelse til at
iværksætte uddannelse og erhverv-
soptræning for handicappede, samt
lølge og støtte udviklingen hos børn
og unge.
Det er et spørgsmå|, om dette følges
op af en nødvendig uddannelse af
personale, og som en væsentlig ting
følges op af økonomiske ressou-
rcer.

Merudgifter - aflastning -
respirator
Den mest iøjnefaldende ændring i

Bistandsloven i forhold til personer
med muskelsvind må nok lindes i

$48 stk. 1 og stk. 2, i 556 jvf. $55 og
i s68.
Det drejer sig om muligheden for

dækning af merudgifter ved forsør-
gelse i eget hjem, hvor voksne nu er
kommet med i $48.2, og det drejer
sig måske specielt om aflastnings-
muligheder. $48 i forbindelse med
bestemmelserne om Praktisl( bi-
stand i hjemmet og familiepleje åb-
ner op for flere valgmuligheder, og
dermed flere forskellige former for
tilbud.
Også bistand i forbindelse med
brug af respirator er udlagt til
kommunerne, dette område dog
med en grundig oversigt over tidli-
gere praksis.
Sammenfattende kan det siges, at
alle fortsat er afhængige af, hvilken
kommune de bor i.
Det er derfor vigtigt at fastholde, at

Folketinget ved beslutning om ud-
lægningen vedtog som princip, at
der ikke måtte ske forringelser.
Man må formode, at kommunerne
bliver mere handicaporienterede,
og dermed også mere opmærk-
somme på særlige behov for prak-
tisk bistand, der kendetegner per-
soner med muskelsvind. Hvis ikke
må de have lidt bistand fra forbru-
gerne.

Søren Hagen

I de kommende numre håber vi at
kunne afse spalteplads til en mere
udførlig gennemgang af de Punkter,
der har særlig interesse for perso-
ner med muskelsvind.

forskellige problemområder. Her
bød seminaret på en ren videnska-
belig indfaldsvinkel, således at di-
skussionerne kunne baseres På ob-
jektive kendsgerni nger.
Hver enkelt deltager kunne sam-
menholde egne synspunkter og er-
faringer med de fremlagte data og
ligeledes se sit arbejdsområde i ly-
set af en total betragtning På be-
handlingsindsatsen. Alle deltagerne
rejste hjem med ny up-to-date viden
og ideer.
Hvad angår den hollandske delega-
tion, bestod den af 3 habilite-
rings-læger, en socialarbejder og
en praktiserende læge. Jeg skal til
slut citere fra vores evalueringsrap-
port for at give et indtryk af, hvad vi
fik med os hjem:

i
I
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Totalbeha ndlingssem in aret -
en hollandsk kommentar

Ysbrand Poortman ser på totalbehandlingsseminarets konsekvenser tor Holland.
(Foto: Søren M.).

1. Der skal i fremtiden lægges mere
vægt på brugen af borde og stå-
stativer. Dr. Vignos, USA frem-
lagde her et overbevisende mate-
riale, der viste, at en korrekt be-
handling kan forlænge gangpe-
rioden og dermed torøge livskva-
liteten.

2. Vi vil sætte os nærmere ind i ret-
ningslinjerne for et program, der
kan lorhindre eller udsætte sco-
liose (rygskævhed).

3. Vi vil diskutere udformningen af
et screeningsprocedure for dren-
ge, som ikke er i stand til at gå,

når de er 18 måneder.
4. Der skal ses nærmere på resPira-

tionsfunktionen. Det vil her være
en oplagt opgave at samordne en
række forskellige specialer. Den
hollandske organisation har ned-
sat en tværfaglig arbejdsgruppe,
der skal se på forebyggende for-
anstaltninger mod luftvejskomP-
likationer.

5. Professor lngrid Gamstorps ind-
læg om formidling af diagnosen
til forældre vil blive offentliggjort
i Holland.

Ysbrand Poortman

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:
Sweat-shirts (blå).....
T-shirts (small, medium,

large) .

Hat .,
Finn Hjernøe plakat . ' .

Bogen om neuromusku-
lære lidelser .......

Bogen om hjælPered-
skaber og hjemme-
øvelser

88,00

30,00
15,00
20,00

18,00

13,50

Ysbrand Poortman, direktør 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. også kommer
ind på seminarets konsekvenser
for den hollandske organisations
arbejde. Vi giver ordet til Ys-
brand Poortman:

kongres overhovedet, der behand-
lede de mange faglige og Praktiske
problemer, der opstår for en familie,
hvor et medlem har en neuromusku-
lær lidelse.
Det var således første gang, at såvel
medicinske, genetiske, fysioterape-
utiske, ortopædiske som psyko--
sociale problemer blev diskuteret i

sammenhæng af fremtrædende ek-
sperter, - og netop denne faglige
bredde med deltagelse af neurolo-
ger, børnelæger, fysioterapeuter,
socialarbejdere, sygeplejersker osv.
viste sig at være seminarets force.
Endelig må man ikke glemme, at
der ikke så sjældent hersker mod-
stridende opfattelser inden for de
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Så vidt vides var det den første

15



Livsforhold for børn med Duchenne's
muskeldystrofi 

i

I efteråret 1978 blev der ud-
skrevet en prisopgave om
muskelsvind af Århus IJniver-
sifef.
Den væsentligste del af op-
gaven omhandlede en beskri-
velse af den "totale livssitua-
tiott" for børn med Duchen-
ne's muskeldystrofi.
Det var baggrunden lor den
undersøgelse, som Carl-Otto
Gøtzsche påbegyndte i slut-
ningen af 1978, og hvor han i
løbet af foråret 1979 besØgte
27 familier med muskelsvin-
dramte børn. Carl-Otto
Gøtzsche lremlægger her
nogle af de væsentligste re-
su ltater f ra u n dersøg el se n.

De 27 familier boede alle i Jylland, i

Ringkøbing, Viborg, Nordjyllands-
eller Arhus Amt. Gennem besøgene
fik jeg set mange, for mig hidtil
ukendte områder af Jylland, men
først og fremmest blev jeg bibragt
et betydeligt kendskab til det at
være en familie med et (eller flere)
muskelsvi ndramte børn.
Alle steder blev jeg meget venligt
modtaget, og alle familier besva-
rede mine mange spørgsmål bered-
villigt, også selv om adskillige af
spørgsmålene drejede sig om pri-
vate forhold.
I det følgende vil jeg fremlægge
nogle af de vigtigste overvejelser,
jeg har gjort mig i den forbindelse.

Totale livssituation
Vigtigst i tilrettelæggelsen af under-
søgelsen var at fastlægge, hvad der
skulle forstås ved "den totale livssi-
tuation".
Jeg har opfattet det som levevilkå-
rene set i både fysisk, psykisk og
socialt perspektiv, og anvendt en
opdeling, som det fremgår af ne-
dennævnte figur:

Ressourcer hos den muskelsvin-
dramte

(fysisk, psykisk og socialt)

'/\
Familien Samfundets støtte

Struktur, e+ Socialvæsen
sociale Sundhedsvæsen
forhold Skolevæsen

Ressourcer hos børn med
Duchenne's muskeldystrofi
Børn med Duchenne's muskeldy-
strofi udvikler sig gennemgående
bevægelsesmæssigt noget langs-
ommere end andre børn. Således
havde ca. halvdelen af børnene i

undersøgelsen først kunnet gf uden
støtte i en alder af halvandet år eller
senere. Kun ca. 37o at bør'n i almin-
delighed kan ikke gå uden støtte i

halvandetårsalderen.
Forældrene angav, at deres første
iagttagelse af en påfaldende bevæ-
gelsesmæssig afvigelse havde væ-
ret, nåi' barnet var mellem 2 og 4 år.
I 85% al tllfældene havde foræld-
rene bemærket noget unormalt før
4-års alderen, hyppigst i form af
unormal gang. Knap 2ls at de børn,
jeg besøgte, kunne ikke længere gå
selv, men måtte anvende kørestol,
og alle, på nær 3, havde brug for
hjælp til en lang række daglige
funktioner, dvs. til at komme på toi-
let, blive vasket og klædt af og på.
Lidt under halvdelen af børnene
blev hurtigere trætte end jævnald-
rene, hvilket viste sig ved behov for
ekstra hvil om dagen eller en tidlig
aftensengetid.
7 børn havde været sene til at tale,
men 4 af dem havde nu gået i skole
i mere end 5 år og klarede sig helt
normalt i skolen. En langsom sprog-
lig udvikling hos børn med Du-
chenne's muskeldystrofi siger der-
for ikke noget om, hvordan børnene
vil klare sig intellektuelt fremover.
En del forældre fortalte, at de jævn-
ligt havde lagt mærke til specielle
reaktioner hos børnene. 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, stædig-
hed, svingende humør).
Et barns udvikling fra afhængighed
til selvstændighed er betinget af
forældrenes holdning til og beløn-
ning af forskellige typer handlinger.
Hvis forældrene i væsentlig grad
overbeskytter et barn, vil det kunne
hæmme udviklingen af selvstæn-
dighed, og en tendens til frygt ved

møde med nye og ukendte situati-
oner.
Aggression er en almindelig reak-
tion hos børn i konfliktsituationer.
Jeg tror, det er vigtigt for forældre
generelt at søge at forstå baggrun-
den for en aggressiv handling; men
også at vise misbilligelse over for
handlingsmåden, uden at gengælde
aggressionen.
Alle børn viser frygt over for en lang
række ting. Børn med muskelsvind
vil tillige frygte forskellige forhold i

forbindelse med sygdommen. Det er
en naturlig og uundgåelig reaktion,
men ved ikke at fortie problemerne
kan frygten i mange tilfælde minds-
kes. Det er derfor vigtigt, at for-
ældre snakker tingene igennem
med barnet, når de mærker, der er
noget, der bekymrer og trykker det.
At være sammen med eller lege
med jævnaldrende i fritiden skete
jævnligt (dvs. mindst 1 gang ugent-
ligt) for de fleste børn. Men man
kunne desværre notere, at det var
tilfældet for klart færre af de børn,
som brugte kørestol, end af dem,
der kunne gå selv.
Kun 13 af de 34 børn deltog i orga-
niseret fritidsaktivitet. For halvde-
lens vedkommende var det svøm-
ning (oftest med forældreledsagel-
se), mens 6 børn havde så forskel-
lige aktiviteter som fritidsklub, ung-
domsklub, skak, spejder, guitar-spil
og akvarie-forening. For de 21, som
ikke deltog i organiseret fritidsakti-
vitet, var årsagerne lor 12 Dmang-
Iende transportmulighed" eller "in-
gen egnede aktiviteter i nærheden",
mens 9 enten "ikke havde tid",
"ikke følte behov" eller "ikke havde
lyst".
Jeg tror, det er vigtigt, at børn med
muskelsvind kommer så meget ud
blandt jævnaldrende børn som mu-
ligt. Derfor håber jeg, at vi fremover
kan afhjælpe de "manglende trans-
portmuligheder" ved øgel økono-
misk støtte til taxa-kørsel og "62n9-
lende lyst og behov" ved at tilbyde in-
teressante aktiviteter og ved al Øge
forståelsen hos de muskelsvin-
dramte børn og deres forældre for
det værdifulde og selvstændigheds-
fremmende i sociale aktiviteter.

Familiens struktur og sociale
forhold
lngen af de muskelsvindramte børn
i undersøgelsen boede på institu-
tion; alle boede hjemme hos gn el-
ler begge forældre.
1 familie havde 3 drenge med mu-
skelsvind, 5 familier havde 2 drenge
og resten havde 1 dreng med mu-
skelsvi nd.
Kun i 2 familier havde begge for-
ældre f uldtids erhvervsarbejde,
hvilket utvivlsomt hænger sammen
med den betydelige fysiske og psy-
kiske indsats, det kræver at have et
barn med muskelsvind. Hvis rime-
lige pasningsmuligheder for barnet
kan tilvejebringes, tror jeg, mange
familier vil have glæde af, at begge
forældre får den kontakt til mange
mennesker, som et udearbejde ofte
kan give.
21 familier boede i parcel- eller
rækkehus, 3 i lejlighed i etageejen-
dom og 3 på en landejendom. Af
disse boliger var det min opfattelse,
at 6 boliger var dårligt egnede til det
handicappede barn, dels fordi der
var for lidt plads, dels fordi bade-
og toiletforholdene var for dårlige.
Bistandsloven fastlægger reglerne
for hjælp til boligindretning og om-
fatter både indretningsændringer
og mindre tilbygninger. I mange
hjem var der foretaget en lang
række hensigtsmæssige indret-
ningsændringer, som var betalt af
kommunen; men det er mit indtryk
- ud fra undersøgelsen - at større
boligændringer sjældent kan gen-
nemføres i lejet bolig, og at familier
med et handicappet barn, der bor til
leje, ofte er dårligere stillet end fa-
milier, der bor i ejer-bolig, og det er
naturligvis urimeligt.

Sundhedsvæsenets støtte
Alle børn, på nær 6t, gik til regel-
mæssig undersøgelse og kontrol på
et hospital, men 6 familier fandt
kontakten til hospitalets læger util-
fredsstillende. De væsentligste an-
ker var "en fornemmelse af mang-
lende forståelse og indsigt i famili-
ens problemer", "skiftende læger
f ra kontrol til kontrol" eller "for
overfladisk undersøgelse og samta-
le". Adskillige familier gav udtryk
for, at de i høj grad værdsatte at tale
med den samme læge fra gang til
gang.
Arvebiologisk rådgivning var givet
til zls al familierne; men flere af fa-
milierne fortalte, at de ikke havde
forstået rådgivningens indhold. I

forbindelse med besØgene fik vi
derfor lejlighed til at snakke om det

arvemæssige. Det viste sig ligele-
des, at kun i halvdelen af familierne
havde moderen og søstrene til den
muskelsvindramte dreng fået fore-
taget undersøgelse for bæreregen-
skaber. Der er dog ingen tvivl om, at
indsatsen ikke mindst På dette om-
råde vil blive forstærket fra hospita-
lernes side.
Halvdelen af børnene fik hjemme-
øvelser af forældrene, mest i form af
øvelser mod seneforkortninger' 2/s

af børnene gik til fysioteraPi hos
fysioterapeut. Kun 7 børn havde al-
drig fået hverken hjemmeøvelser el-
ler fysioterapi.

Ortopædisk fodtøj anvendtes (eller
havde været anvendt) al 13 børn,
hvoraf halvdelen fandt det for tungt
og ubehageligt. Natlodskinner var
blevet anvendt af 9 børn, som alle,
på nær 6t, fandt, at de ikke kunne
sove med skinnerne på. Benskinner
brugt sammen med et ståstativ eller
ståplads blev brugt af 6 børn, og
blev betegnet som anvendeligt, selv
om det kunne tage ret lang tid at
tage tingene af og på.
Sammenfattende kan det siges, at
de regelmæssige lægelige under-
søgelser og kontroller skal afklare
og afhjælpe det aktuelle behov for

a. Fysioterapi
b. Ortopædiske hjælpemidler og

operationer (dvs. seneforlængel-
ser)

c. Boligmæssige, transportmæssige
og andre sociale bevillingsmæs-
sige foranstaltninger

Socialvæsenets støtte
Det lovmæssige grundlag for soci-
alvæsenets støtte er bistandsloven
(BL), som trådte i kraft 1. april 1976.
Selv om loven havde fungeret i 3 år,
kunne adskillige familier desværre
konstatere, at den fortsat ikke blev
administreret tilfredsstillende. 9 fa-
milier betegnede deres forhold til
socialforvaltningen som direkte
" uti lf redssti llende".
lfølge BL, 928 kan det sociale ud-
valg "tilbyde enlige og familier ve-
derlagsfri vejledning og rådgivning
og er forpligfef til ved opsøgende
virksomhed at rette sådant tilbud til
enhver, som må antages at trænge
hertil". Kun 7 familie mente, at
denne forpligtelse var opfyldt af det
sociale udvalg i deres tilfælde.
Kontant økonomisk støtte kan ifølge
BL, S 48 gives til familier med
hjemmeboende handicappede børn
til dækning af nødvendige merud-
gifter ved pasningen af børnene.
For børn med muskelsvind kan
disse ekstraudg ifter være:

1 . Øgel slid af løj og øgel vask, hvis
børnene går og falder meget.

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

3. Særlig kost for at modvirke ten-
denser til overvægt.

4. Transport til behandling og til fri-
tidsaktiviteter.

5. Lejlighedsvis aflastning af for-
ældrene.

6. Erstatning lor forældres tabte ar-
bejdsfortjeneste.

{

D
Nicolai Wlmot er en af de 34 drenge, der
er med i undersøgelsen, Her træner han
sammen med Birgit Steffensen ivippele'
jet på VB centret. (Foto: Mogens Laier).
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Livsforhold fortsat

For 21 børns vedkommende f ik
forældrene 948-støtte, i alle tilfælde
som et fast månedligt beløb.
Beløbenes størrelse fremgår af figur
2.

Fast månedlig støtte efter Bi-
stands/ovens $ 49

Alder (år) 0-400 kr. 401-800 krDeler
letletealHne

o-7
7-8
9-10

11-12
13-14

5
2
1

0
0

1

5
0
1

0

I alt 8 7

Alder (år) 801-1200 kr. 1200 kr.- I
1

ioI
IGeditforeningen

Danmark - landets største
realkreditinstitut - har
repræsentanter og lokale
vurderingsmænd over hele
landet. Også derfor er det
letbere...
Ta' en snak med KD.

d3ooo
o-7
7-8
9-10

11-12
13-14

0
0

0

0
0
1

2
2

Jess og Kent Dahl Jensen fra Abybro, har også haft besøg af Carl-Otto Gøtzsche. Vi

bringer et interview med familien på næste side. (Foto: N.H. Lindhardt).

I alt 6

Københarm, tlf. (01) 12 53 00
Århus, tlf. (06) 12 53 00

flerning, tlf. (07) 12 53 00
Ålborg, tlf. (0S) 12 53 00
Odense, tlf. (09) 12 53 00

Den gennemgående tendens
var:
Under 7 år: 0
7- 8 år:1/s plejetillæg
9-10 år: 7z plejetillæg
11-12 år: 1/z - 1lt plejelillæg
13-14 år: 1/r plejetillæg

Disse tal omfatter ikke eventuel er-
statn i ng for tabt arbejdslortjeneste.
Når barnet fyldel| 5 år, gives der
ikke $48 støtte men mellemste inva-
lidepension med plejetillæ9.
Kun 1/s af familierne angav et behov
for permanent hjemmehjælp. Der-
imod var lejlighedsvis aflastning et
stort og uløst problem for adskillige
familier. Det vil være meget værdi-
fuldt, hvis spændende ferieophold
for børnene kan findes og stØttes;
herigennem vil børnene modtage
nye oplevelser og få øget selvstæn-
dighed, samtidig med at forældrene
får tiltrængt allastning.
Børn med Duchenne's muskeldy-
strofi har eller får brug for mange
forskellige hjælpemidler. Det er ofte
muligt at forudsige tidspunktet for
behovet for store og betydnings-
fulde hjælpemidler såsom kørestol
og el-seng i hvert fald et år i forve-
jen. Det bør dertor være en selvføl-
gelighed, at børnene højst kommer
til at vente et kort tidsrum på leve-
ringen, når behovet aktualiseres,
selv om leveringstiden ikke mindst
på visse typer el-kørestole er lang
(6-12 måneder).
Støtte til erhvervelse af bil kan ydes
uden hensyntagen til familiens øko-
nomiske forhold (BL, S58) i form af

rente- og delvist afdragsfrie lån. Det
er ligeledes muligt at opnå udvidet
støtte til et stØrre og dyrere motor-
køreløj, end det der ligger inden for
de vanlige lånerammer, hvis der er
behov herfor p.g.a. transport af el-
kørestol.

Skolevæsenets støtte
Al de 27 børn, som gik i skole, var
22 i folkeskole, 2 i centerskole, 2 i

privatskole og 1 i gymnasieskole. 10
al de 22 børn i folkeskole fik stØtte-
u nde rvisn ing.
Alle børn, der har undervisnings-
mæssige problemer, kan i henhold
til Folkeskoleloven stØttes med spe-
cialundervisning, hvorimod der ikke
f indes særlige støtteregler for elever
med alene et fysisk handicap. Un-
dervisning af børn med Duchenne's
muskeldystrof i kan for hovedpar-
tens vedkommende foregå i almin-
delig klasse i folkeskolen, jævnligt
støttet af specialundervisning i en-
kelte timer eller fag. At undervisnin-
gen kan ske i almindelig folkeskole
betyder bedre mulighed for udvik-
lingen al kammeratskaber, bl.a.
fordi børnene i nabolaget oftest går
i samme skole.
Hvis den nærmestliggende folke-
skole ikke er i et plan, bør det alle-
rede Iør skolegangens begyndelse
afklares, om skolens indretning vil
bevirke væsentlige undervisnings-
mæssige indskrænkninger, når
gangfunktionen hos det muskels-
vindramte barn forringes yderligere.
Et skoleskift i tilslutning til, at gang-
funktionen ophører, vil være meget
uheldigt.
I skolen må boglige og musiske ak-

tiviteter prioriteres højI lor børn
med Duchenne's muskeldystrofi. Da
de intellektuelle funktioner og den
skolemæssige formåen også synes
afhængig af de fra omgivelserne
stillede forventninger, er det vigtigt
for både forældre og skole at stille
så store krav og forventninger som
muligt inden for realistiske rammer.
Formålet er at stimulere evner hos
barnet, som kan give tilværelsen
som handicappet indhold.

Afslutning
Det er min opfattelse, at en livsfø-
relse så lig raske jævnaldrende
børns som muligt må være målet for
børn med Duchenne's muskeldy-
strofi. Det er nødvendigt for det
handicappede barn og dets familie
at erkende handicappet for her-
igennem at acceptere andres støtte.
Samfundets støtte til en familie med
et handicappet barn bør være spon-
tan, permanent og anvendelig. Fa-
milien må til stadighed have grund-
lag for at forvente forståelse og
hjælpvillighed fra samfundets insti-
tutioner.
Undersøgelsen har kun kunnet
gennem.føres p.g.a. f amiliernes
store beredvillighed til at medvirke
og p.g.a. en meget favorabel ansæt-
telse i lorsknlngsstilling, tilknyttet
neurologisk afdeling, Arhus Kom-
munehospital og professor B. de
Fine Olivarius.
(Undersøgelsen er økonomisk ble-
vet stØttet af Grosserer A.V. Lyk-
feldt og Hustrus Legat).

Carl-Otto Gotzsche

)

)
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lnterview
siger forældrene til Kent (8 år) og
Jess (5 år), der begge har Duchen-
ne's muskeldystrofi.

Det er nu fire år siden, at Bente og
Peter Daht Jensen, Åbybro, fik at
vide, at deres to drenge, Kent og
Jess, havde muskelsvind af Du-
chenne-typen.
Kent er nu otte og Jess fem år, og
begge er fortsat godt gående.

Naturligvis var det et kolossalt chok
at få besked om diagnosen, og vi
reagerede meget kraftigt, men vi fik
alligevel en "god start" i den for-
stand, at lægen, en overlæge på Vi-
borg Sygehus, gav os meddelelsen i

rolige og hyggelige omgivelser og
havde tid til at tale tingene igennem
med os, fortæller Bente Dahl Jen-
sen.
Blandt andet derfor har vi fra be-
gyndelsen været bevidste over for
problemerne og har fået snakket
dem ordentligt igennem, og vi føler
ikke, at problemerne tårner sig op
foran os på grund af drengenes
sygdom, sådan som man ofte hører
om fra tilsvarende tilfælde. Vi er
fortsat en ganske almindelig familie,
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 støttet af både
kommunens socialforvaltning, vor
praktiserende læge og senere af
fondens VB-center. Samtidig er vi
så heldige at bo på en stille villavej,
hvor de praktiske problemer er be-
grænsede. 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 blev stillet på
Arhus Kommunehospital.
- Herefter fik vi øjeblikkeligt opstil-
let et program med fysioterapeutisk
behandling en gang om ugen og
derefter lidt svømning, også en
gang om ugen, i et opvarmet bassin
på Aalborg Sygehus, foruden daglig
træning herhjemme.

- Både Kent og Jess er fortsat godt
gående, og vi tillægger den hurtige

diagnose og den efterfølgende fy-
sioterapi stor betydning for syg-
domsforløbet.
- Det har også 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-
dersøgelse hvert halve år, og samti-
dig ved vi, at der straks bliver sat
ind, hvis der er behov for det, både
hvad angår fysiske problemer,
hjælpemidler, skole osv., siger
Bente Dahl Jensen.
- Samarbejdet sygehusene imellem
kunne dog godt fungere noget bed-
re. Vi kunne godt få gavn af det
lokale handicapteam, men det kræ-
ver, at drengene skal indlægges 14

dage på Aalborg Sygehus, og det
kan man vel ikke kalde at tage hen-
syn til barnets tarv.
- Hvordan opfatter Kent og Jess
se/v deres sygdom?
- Hidtil har de jo ikke mærket så
meget til den, selv om Kent, den
ældste, efterhånden har fået svært
ved at løbe og gå op ad trapper, så
det er svært at sige. Men selvfølge-
lig gør de sig nogle tanker. Be-
mærkninger som 'Mormor, hvorfor
bor du ikke i stuen i stedet lor på2.
sal", "jeg kommer aldrig til at spille
fodbold, vel?" og "har man også
muskelsvind, når man bliver vok-
sen?" taler deres tydelige sprog.
Men beklager de sig over noget,
hvor kræfterne ikke slår til, prøver vi

at gøre dem opmærksomme på, at
der er andre ting i verden, der kan
være lige så meget værd.
- Hvordan er forholdet til drenge-
nes kammerater?

- Vi har fra starten lagt stor vågt på
at være helt åbne over for andre.
Det værste, man kan gøre, er at
gemme sig væk med problemerne,
og vi har haft den virkeligt positive
oplevelse, at naboer og beboere i

området f uldstændi g har accepteret
vores situation. Vi føler, at alle hol-
der et vågent øje med dem både
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
besøg af deres legekammerater her.
Kent er netop startet i 1. klasse, og
på det punkt er vi så heldige, at den
skole, han går på, i år tår en ny,
handicapven lig tløj, samtidig med at
der installeres lifte og elevatorer, så
man kan bevæge sig over hele sko-
len i en el-kørestol. Samtidig er sko-
len meget forstående 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?

- Nu er situationen den, at jeg, alle-
redetør vi fik besked om drengenes
sygdom, havde afbrudt mit arbejde
som bankassistent for at blive
hjemmegående. Peter har fuldtid-
sarbejde som regnskabschef. Jeg
kan lide at være hjemme og er altså
ikke blevet "tvunget" til det på
grund af drengenes sygdom.
Dagligdagen går med at køre Kent
til og fra skole og Jess til og fra
børnehave, med besøg af kammera-
ter eller med at bringe drengene

hen til dem. Derudover de ugentlige
besøg hos fysioterapeuten og i

svømmebassinet plus den daglige
hjemmetræning. Så vi glæder 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 først
og fremmest har vi accepteret situ-
ationen, slutter Bente Dahl Jensen.

Jens-Erik Sinnbeck

Yt løler ikke, at problemerne tårner sig op -
t

autS;S

'lr .

"Vi glæder os til weekenden, hvor ingen af os ska/ skynde os... (Foto: N.P. Lindhardt).

l}ro-

Familien Daht Jensen foran huset i Åbybro.Jå." og Kent på cyklerne rU, ,,Lffi,
komme igennem sneen. (Foto: N.P. Lindhardt).

Derernogle tingo vi alle
helst Yil klare selv.:'

Pressalit Colani - tager højde for, at alle
bagdele ikke er ens. Sædets sider følger
bækkenregionens krumning, hvorved under-
kroppen stabiliseres. Derfor er Colani
toiletsædet også ideelt for folk med balance-
problemer eller manglende muskulatur.
En yderligery stabilisering er opnået ved, at låget
i opslået stilling folger kroppens konturer.

Fås i et utal af farver. Pressalit Colani er
testet af muskelsvindsfonden.

Vi hel del er
til at

Dansk Pressalit A/S
Augustenborggade 1 1 -1 3

8000 Århus C
Telefon (06) 14 66 22

Casettebiånd, ,Anders Andn og pus/espl/, er sagen når man er fem og otte år.
(Foto: N.P. Lindhardt).
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Som nybagt psykolog og tilknyt-
tet VB-centret på frivillig basis
har Palle Hansen beskæftiget sig
en del med kriseteorier. Det har
resulteret i den følgende artikel,
hvor teorierne og kriseterapien
bl.a. knyttet til forældresituati-
onen, når diagnosen lyder: jeres
barn har muskelsvind.

I et behandlingsarbejde med for-
ældre til muskelsvindramte børn er
det relevant at have et vist kendskab
til kriseteorier, ligesom dette
kendskab kan være yderst relevant
for de pårørende til den muskels-
vindramte. Jeg skal i det følgende
forsøge at trække nogle væsentlige
træk frem ved kriseteorierne, men
jeg gør samtidigt opmærksom på, at
læseren selv må studere krisete-
orierne, hvis et mere dybtgående
kendskab ønskes. Følgende frem-
stilling bygger på Jacobsen (1978),
Fållstrom, Moller & Nyman (1979),
Ekselius, Notini & 6berg (1978),
Cullberg (1978).
Når man beskæftiger sig med krise-
teorier, opdeler man sædvanligvis
disse i menneskets udviklingskriser
og traumatiske kriser. Udviklings-
kriser er kriser, som er forbundet
med menneskets almene livsudvik-
ling, og som Erikson (1971) indgå-
ende har beskæftiget sig med. Jeg
skal i det følgende ikke beskæftige
mig mere med udviklingskriserne,
men i stedet beskrive visse aspekter
ved de traumatiske- eller psykiske
kriser.
Cullberg (1978) definerer den psyki-
ske krise som følgende: "Man kan
siges at befinde sig i en psykisk
krisetilstand, når man er kommet i

en sådan livssituation, at ens tidli-
gere erfaringer og indlærte reak-
tionsmåder ikke er tilstrækkelige til,
at man kan forstå og psykisk beher-
ske den aktuelle situation." (p. 16).
Der kan være mange forskellige år-
sager, der kan udløse en psykisk
eller traumatisk krise: alvorlig syg-
dom eller invaliditet, skilsmisse,
økonomisk ruin, voldtægt - ydre
hændelser som meget pludselig
blokerer menneskets sædvanlige
livsførelse, truer den fysiske eksi-
stens, sociale identitet og tryghed.
For at få en adækvat forståelse af

den psykiske krises omfang, er det
vigtigt at have et kendskab til: hvil-
ken indre, privat betydning det
skete har for den pågældende. Man
må have et vist kendskab til pågæld-
endes biog raf i/ind ividuelle I ivsh isto-
rie. Omfangetaf en krise iforbindelse
med en slægtnings død,vilihøjgrad
afhænge af, hvor intensivt det emoti-
onelle forhold har været, den indre
emotionelle betydning den døde har
haft forden kriseramte. En anden fak-
tor, som bør begribes hos den krise-
ramte, er den aktuelle livsperiode,
vedkommende bef inder sig i. Et
barn vil sandsynligvis rammes langt
hårdere end en voksen ved 6n af
forældrenes død, da børns afhæn-
gighed af deres forældre er langt
større end voksnes afhængighed af
deres forældre. Ligeledes vil en al-
vorlig sygdom eller invaliditet sand-
synligvis ramme et ungt menneske
langt hårdere end et gammelt menne-
ske, som stort set har levet sit liv. En-
del ig spi I lerd e sociale fo rudsætn i ng-
er og familiesitiuationen en væsent-
lig rolleforomfangetaf den traumati-
ske krise. I en velfungerende familie
med mange overskydende psykiske
ressou rcer, vi I den kriseramte kunne
hjælpes og støttes igennem krisen i

en langt større udstrækning end i

den belastede familie, hvor der intet
psykisk overskud er at give af.
Vi må således for at kunne vurdere
og forstå omfanget af en psykisk
krise medinddrage:
1) Den udløsende situation.
2) Den indre betydning det skete

har for den pågældende.
3) Den aktuelle livsperiode ved-

kommende befinder sig i.

4) De sociale forudsætninger/fami-
liesituationen.

En psykisk krise har sædygnligvis et
specifikt forløb selv om forløbet og
intensiteten vil variere fra menneske
til menneske. Man inddeler krisefor-
løbet i: chockfasen, reaktionsfasen,
bearbejdningsfasen og nyoriente-
ringsf asen.

Chockfasen
Den ramte vil af al kraft forsøge at
fornægte eller afvise det indtrufne.
Det skete fattes ikke, og man må
være opmærksom på, at det kan
være nødvendigt at fortælle om den
eventuelle diagnose flere gange, før
pågældende er i stand til at forstå
det indtrufne. Alt kan føles og ople-
ves som kaos og forvirring. Ved-
kommende kan le og græde samti-
digt, og der kan forekomme regres-
sion, hvor pågældende vender til-
bage til tidligere reaktionsmønstre,
opfører sig emotionelt meget kræ-
vende.

Reaktionsfasen
Reaktionsfasen begynder, når den
kriseramte tvinges til at erkende det
skete. Det er nu ikke længere muligt
at fornægte det indtrufne. Chock-
og reaktionsfasen udgør tilsammen
krlsens akutte fase. Under reak-
tionsfasen er forvirringen og chock-
tilstanden nu stilnet så meget af, at
det er nødvendigt at erkende den
nye situation med alle de følelser og
ubehageligheder, dette indebærer.
Der kan være tale om en omfat-
tende sørgereaktion, intensive følel-
sesudbrud, angstsymptomer, søvn-
forstyrrelser, depression, isolering,

skyldfølelser, agg ressive ud ladni ng-
er og i nogle tilfælde selvmordsfor-
sø9. Der kan også være psykosoma-
tiske symptomer som hjertevrøvl,
mavesmerter, svimmelhedsanfpld og
hovedpine. Den kriseramte løler
måske yderligere, at det indtrufne er
meningsløst: hvad er meningen
med, at netop mit barn skulle få en
uhelbredelig sygdom? Det er vigtigt
at betragte disse symptomer som
normale reaktioner på en meget be-
lastende livssituation frem for noget
sygeligt i sig selv. Det er også værd
at understrege, at taler forældrene
ikke indbyrdes om de komplicerede
følelser, der aktiveres i forbindelse
med et alvorligt sygt barn, vil deres
forhold i væsentlig grad kunne be-
lastes og således kunne forværre
totalsituationen. Urealistiske år-
sagsforklaringer på det indtrufne vil
kunne ses hos nogle forældre, hvor
man giver sig selv skylden for bar-
nets sygdom ved eksempelvis at
have givet barnet en forkert kost
eller på grund af et mislykket ægte-
skab. I reaktionsfasen aktiveres for-
svarsmekanismerne, hvis primære
funktion er at dæmpe de angstople-
velser, som den traumatiske hæn-
delse betinger. Forsvarsmekanis-
mernes positive funktion er således
at gøre tilværelsen mere udholdelig,
men samtidig kan forsvarsmeka-
nismerne forhindre eller udsætte en
videre bearbejdelse af krisen, såle-
des at den kriseramte forbliver i re-
aktionsfasen og ikke kommer til kri-
sens næste lorløb, nemlig bear-
bejdningsfasen.

Bearbejdningsfasen
Den akutte del af sørgereaktionen
er nu overstået, og den kriseramte
glider over i bearbejdningsfasen el-
ler reparationsfasen. Chock- og re-
aktionsfasen varer sædvanligvis 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 indlæring af nye soci-
ale funktioner. Optagethed af nuet
bliver primært i forhold til optaget-
hed af fortiden. Der etableres en
mere realistisk opf attelse af den
traumatiske situation, hvor skyldfø-
lelser kan mindskes. Man kan nu
bedre acceptere det skete. "Dette
menneske kan erkende, at livsførel-
sen og livsglæden er blevet dybere
og mere intens, efter at det er blevet
konf ronteret med livstruende for-
hold. Erfaringen om, at det er mu-
ligt at komme igennem en alvorlig

krise giver også en ny følelse af
styrke og livskraft: "Når jeg har
magtet at komme igennem dette
her, så kan jeg klare næsten alt."
Desuden har den kriseramte fået en
masse erfaringer, som giver ved-
kommende evnen til på en indfor-
stået måde og med dyb indlevelse at
være en støtte for andre mennesker i

krise. (Ekselius et al. 1978, p. 25)

Nyorienteringslasen
I denne fase - som selvsagt ikke har
nogen afslutning - lever mennesket
videre med det skete som et ar, der
altid vilvære tilstede, men som ikke
behøver al gøre tilværelsen mindre
kvalificeret. Nye interesser har er-
stattet de gamle. "På den måde bli-
ver en krise en del af livet og ikke
noget, som skal glemmes eller ind-
kapsles." (Cullberg 1978, p. 161).
En traumatisk eller psykisk krise
kan således gennemleves på en så-
dan måde, at den ikke behøver at

"invalidere" den kriseramtes frem-
tidige tilværelse, men den kan tvær-
timod bibringe et "rigere" liv. Om
den psykiske krise vil have en nega-
tiv eller positiv effekt på den fremti-
dige tilværelse afhænger imidlertid
helt og holdent af omgivelsernes
holdning og hjælp/støtte til den kri-
seramte. Jeg skal afslutningsvis
ridse nogle punkter op om hjælp og
støtte til den kriseramte.

Hjælp til den kriseramte
lfg. Cullberg (1978) er målet for al
kriseterapi at støtte den kriseramtes
egne helbredelsesresourcer. Det
bliver derfor vigtigt at hjælpe klien-
ten til at kunne udtrykke følelser
som sorg, smerte, skyldfølelser,
aggressioner. ldet "terapeuten" ac-
cepterer disse symptomer, bidrager
hun til, at disse af den kriseramte
ikke opleves som unaturlige eller
sygelige, men som i høj grad forstå-
elige ud fra den traumatiske situa-
tion. I denne forbindelse vil det
være meget relevant al holde om
den kriseramte, når denne græder.
Forståelse, indlevelsesevne og fy-
sisk kontakt er nøglebegreber i al
kriseterapi, og som sådan kan alle
være "terapeuter" i denne forbin-
delse. Først når den kriseramtes
symptomer bliver udpræget invali-
derede - eksempelvis, hvis der akti-
veres så stærke forsvarsmekanis-
mer i reaktionsfasen, at krisens vi-
dere forløb ikke kan bearbejdes -
må der trækkes på en mere profes-
sionel terapeut. Der må endvidere
være åbenhed omkring den trauma-
tiske hændelse og de hermed for-

bundne komplicerede følelser. Man
vil aldrig via fortrængning af det
skete kunne løse krisen. Abenhed
letter altid kommunikationen - alt
for ofte bidrager det usagte til mis-
forståelser og misfortolkninger.
Sammen med åbenhed bør der lra
"terapeutens" side gives en sag/lg
information omkring f.eks. en syg-
doms prognose og konsekvenser.
Når dette drejer sig om børn, mener
Jacobsen (1978), at disse omkring
9-1 0 års alderen bør have deres di-
agnose fortalt. Det at /ytfe til den
kriseramte, acceptere og forstå den
kriseramtes forskelligartede tølel-
ser, om nødvendigt at etablere fy-
srsk kontakt i forbindelse med
stærke følelser som gråd, at kunne
tilbyde saglig informatlon, som dels
går på fremtiden for så vidt gælder
en eventuel sygdom, og dels går på,
at selv om tilværelsen aktuelt kan
forekomme meget belastende og
uoverkommelig, så vil krisen - hvis
den afhjælpes på en fornuftig måde
- en dag ophøre og muligvis bi-
bringe et rigere liv - alt dette er
nøglebegreber i kriseintervention,
og som sådan kan de udføres af
ethvert menneske, som selv har et
psykisk overskud og ikke er tor lø-
lelsesmæssigt blokeret. Et kends-
kab til hvorledes forsvarsmekanis-
merne virker vil yderligere være re-
levant, hvor disse blokerer den kri-
seramtes videre udviklingsforløb.

Finn Hernøe igen. Grafikeren Finn Hernøe
tegnede i 1976 en plakat over fondens
bomærke. Plakaten har været brugt utalli-
ge gange i de forløbne år, og den
planlægges nu trykt i postkort format. Her
er det designeren selv, der præsenterer
plakaten - desværre kan vi ikke få farver
ne med. (Foto: Søren M.).
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Palle Hansen gennemgår de kriseteoretiske faser, og mulighederne for at hjælpe den kri-
seramte. (Foto: Søren M.).
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Kriseteorier fortsat
Fållstrom et al. (1979) beskriver i

punktform forhold, som bør være til
stede, når forældre informeres om
deres barns diagnose: I

a. lnformationen skal gives i et
hyggeligt og uforstyrret værelse.

b. lnformationen skal tage den tid,
forældrene mener, de har brug
for, og aldrig mindre end 30 mi-
n utter.

c. Begge forældre skal være til ste-
de.

d. lnformationsgiveren skal være
kyndig på området.

e. lnformationen skal gives, så
snart en pålidelig diagnose er
stillet.

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

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

h. Der skal straks tilbydes hjælp til
at søge økonomisk bistand og
lignende.

i. Der skal etableres god kontakt
mellem forældre og en eventuel
behandlingsi nstitution.

j. Der skal etableres god kontakt
med en eventuel forældrefor-
ening, hvor forældrene kan få
kontakt med andre i en lignende
situation.

I forbindelse med, at forældrene bli-
ver informeret om, at deres barn har
en muskelsvindsygdom, vil det der-
for være yderst relevant, at den in-
formerede læge henviser foræld-
rene til yderligere kontakt til Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter, hvor man ofte
vil kunne tilbyde hjælp i forhold til
de ovenfor anlørle punkter.

Palle Hansen
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Mobility I nternational:

Konference om høiere og
videregående uddannelse

I dagene d. 9.-17. august 1980 vil
Mobility lnternational og Osterre-
ichische Arbeitsgemeinschaft f Ur
Rehabilitation afholde en 8 dages
konference på Heimschulen der
Schulbruder i Wien Østrig. Formålet
med konferencen er at se på alle
aspekter at højere og videregående
uddannelse af unge handicappede.
Programmet vil omfatte såvel debat-
ter som foredrag om følgende em-
ner:

1. En international betragtning af
den eksisterende situation.

2. De muligheder, en højere og vi-
deregående uddannelse vil åbne
for den handicappede.

3. Studenterorgan isationernes rol le.
4. Betydningen af undervisning

gennem forskellige medier: TV,
radio, korrespondanceku rser o. l.

5. Specialist områder - financiering
af studium for studerende med
specielle behov, financiering af
hjælpemidler etc.

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

7. Forslag til integration af handi-
cappede i de højere uddannelser
og en undersøgelse af mulighe-
derne for særundervisning i spe-
cielle tilfælde.

8. Nødvendigheden af forberedelse
for dem, der ønsker at deltage i

kurser på et højere niveau.

Ud over dette hovedprogram vil der
blive arrangeret udflugter til både
Tjekkoslovakiet og Ungarn, i det
håb at disse besøg vil gøre det mu-
ligt at etablere kontakter i de to
lande.
Konferencen er åben for alle, som
studerer, enten på læreanstalter el-
ler på kurser af forskellig art, for
alle der underviser handicappede,
for institutionspersonale, studente-
rorganisationer, rejse- og udveks-
lingsorganisationer samt for alle der
måtte være interesserede. Prisen for
at deltage i konferencen er ca.
1200,- kr., der omfatter såvel kost
og logi som deltagelse i forskellige
eksku rsioner.
Yderligere oplysninger og tilmel-
dingsblanketter kan rekvireres på
sekretariatet.

.4t

"Vi mener, atvi bedstkan udtrykkevor anerkendelse forMuskelsvindfondensvirkevedet
kontantbidrag påkr. 10.000,-o. sådan stodat/æseidetgavebrev som sparekassensDS
overbragte i januar mån9d. Bestyrelsesformand skovrider Kjetd Ladefoged og forman-
den for direktionen sv. Å. Frederiksen fo,'estod overrækkelsen. (Foto: km Kastrup).
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Nogle psykologiske aspekter ved at have
et handicappet barn $'

På det sidte f amiliekursus
havde stud. psych. Anita Kru-
se bl.a. et indlæq, hvor hun
gennemgik nogle psykologi-
ske aspekter i forbindelse
med at have et handicappet
barn. Efter diskussionen frem-
kom der et ønske om. at der
her i bladet blev skrevet om
noget af dette. - Denne artikel
er ikke en afskrift af indlæg-
get, men et resum6 af nogle af
de væsentlige temaer.

Karakteristiske træk
ved børns og unges
udvikling

På familiekurset indledte jeg med at
omtale nogle karakteristiske træk
ved børns udvikling generelt, fordi
den muskelsvindramtes udvikling jo
på en lang række områder er lig an-
dres - såkaldt normale - hvis omgi-
velserne forholder sig til handicap-
pet på en naturlig og afslappet må-
de, således at der ikke opstår psyki-
ske overbygninger.
Det vil løre tor vidt at behandle den-
ne udvikling her - blot skal et par
ting trækkes frem. Vi kan vel alle væ-
re enige om, at børns udvikling er en
kontinuerlig proces, at der er visse
kritiske perioder - f .eks. de første le-
veår med hensyn til udvikling af bar-
nets tillid til andre, ligesom der er
visse spurte-perioder - f.eks. nerve-
systemets udvikling i de første 5-6
år og de omfattende fysiske foran-
dringer i puberteten.
Vi ved også, at barnet og den unge
i vor kultur ofte oplever et pres med
hensyn til en lang række krav - og at
ængstelighed og manglende selvtil-
lid kan forringe børns evne til at løse
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 må også det
handicappede barn have mulighed
for at bevæge sig ud i kvarteret, til
legepladsen og skolen, og dermed
udbygge dets sociale erfaringer og
kontakter.

I vor kultur opmuntres børn bl.a. til
at blive uafhængige; det at bede om
hjælp medfører ikke sjældent en fø-
lelse af ikke at slå til. Konkurrence
og personlige resultater prioriteres
højt. Muskelsvindramte vil næppe
kunne gøre sig gældende ved fysisk
konkurrence, men så meget desto
mere er det væsentligt at omgivel-
serne - og altså ikke mindst foræl-
drene - focuserer på børnenes res-
sourcer, på de muligheder der er til
stede. Og ethvert barn har nogle
stærke sider, der kan inspireres og
bygges på.
Der er ingen tvivl om, at omgivelser-
nes holdninger og reaktionbr i no-
gen grad er influeret af personens
fysiske karakteristika, men undersø-
gelser peger dog i retning af, at dl-
lerede omkring 11-12 års alderen
lægger børn vægt på personlige ka-
rakteristika frem for motoriske fær-
digheder eller udseende ved valg af
venner. Handicappet "sættes i bag-
g runden".
En grundliggende mekanisme ved
personlighedsudviklingen og socia-
liseringsprocessen er identifikation
med andre - i de tidligere år med
forældrene, senere inddrages andre
identifikationsmodeller heriblandt
kammeratgruppen, som spiller en
særdeles stor rolle i pubertetsårene;
men denne periode må vi lade ligge
i denne omgang.

Forældrenes
forventningsbillede og
eventuelle skyldfølelse

Allerede tra 4-5 års alderen, hvor
barnet konf ronteres med andre
børns oplevelser og forventninger
og derved bliver klar over sit handi-
cap, er det altså væsentligt, at omgi-
velserne er positive og fremhæver,
hvad han/hun kan. Såfremt foræl-
drene ikke har accePteret deres
barns handicap, er det imidlertid
vanskeligt for barnet at udvikle en
positiv selvoplevelse.
Forældre, der venter et barn, har
uundgåeligt en række bevidste eller
ubevidste forventninger til barnet,
og de forestillinger, man gørsig, spil-
ler ind på den måde, man forholder
sig over for det på.
Hvis man desuden harnogle ambitio-
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Anita Kruse (Foto: Mogens Laier).

ner på barnets vegne vedrørende
dets fremtid, kan det give betydelige
problemer at erkende, at barnet fun-
gerer anderledes end almindeligt.
På længere sigt - når den nye situa-
tion er bearbejdet - bliver det væ-
sentlige dog, at barnet får en til-
fredsstillende tilværelse, og de
gængse normer og forventninger
træder i baggrunden.
Men inden da vil nogle forældre op-
leve det handicappede barn som en
forringelse af dem selv eller de præ-
ges af en oplevelse af skyld, føler
f.eks. at de har svigtet med hensyn
til omsorgen af barnet. Skyldfølel-
sen, som kan medføre aggression,
kan dels være rettet mod behand-
lerne, dels mod barnet, der så bliver
syndebuk, og endelig vendt indad
mod forældrene selv.
I mørke perioder kommer lørsl
chokfasen - krisen - hvor det hele
mere eller mindre vælter. Tilværel-
en skal omstruktureres men hvor-
dan? Dette er almindeligt i en perio-
de, og man må arbejde med at blive
fortrolig med den nye situation.
Herefter kan man forhåbentlig se i

øjnene, at ingen jo forud kan "bestil-
le" sit barn. Men at man har fået et
barn med et barns behov - og de

f unktioner, der opfylder forældrenes
behov. Denne holdning smitter af på
naboer og venner, så også de for-
holder sig afslappede og naturlige.
Det tjener ikke noget formål at,gem-
me barnet væk.

Om overbeskyttelse og krav
Skyldfølelse hos forældrene kan fø-
re til overbeskyttelse af børnene, og
vi ved, at dette kan medføre megen
uhensigtsmæssig adfærd. Men man
kan dårligt tale om overbeskyttelse
uden at berøre sPørgsmålet om at
stille krav.
Opdragelsen at børn vil altid ind i-
mellem implicere vanskeligheder.
Ved handicappede børn forekom-
mer det mig centralt. at man undgår
at tage ansvaret fra barnet, al gøre
det afhængigt i overdreven grad,
men at lade det møde udfordringer,
som det skønnes at have chance for
at honorere; at stØtte selvtillid.
At tilpasse kravene på en rimelig
måde kræver jo indsigt i barnets ev-
ner og ressourcer; naturligvis bør
man ikke havne i en anstrengt uaf-
hængighed, der ikke står i overens-
stemmelse med handicaPPet, for det
kan barnet jo opleve som manglen-
de accept af dets situation. Kan man
hjælpe med at sætte realistiske mål
uden at fratage ansvaret, er barnet
bedre rustet til en voksentilværelse.

Det handicappede barns
kontakt med andre

Der eksisterer en risiko for, at det
handicappede barns kontakt med
andre er begrænset grundet lang
transporttid til og fra skole, arkitek-
toniske barrierer, etc., og at den o-
vervejende kontakt er med behand-
lere, hvor handicappet sættes i fo-
cus. Det er selvsagt uheldigt, hvis
barnet reduceres til en person, der

"skal gøres noget ved", eller hvis
det får en udpræget fornemmelse af,
at "det står slemt til". Men sagen
vanskeliggøres unægtelig ofte af de
nævnte arkitekton iske barrierer eller
u hensi gtsmæssige hjælPemidler.

Forholdet til søskende
Man kan skelne mellem tre tYPiske
stadier i reaktionen over for søsken-
de, der bliver handicaPPede'
Det første er som regel Præget af
fordragelighed og megen hensYns-
fuldhed over for det handicaPPede
familiemedlem. Tolerancen er stor.
Men oftest afløses denne Periode af
en mere konfliktfyldt. Handicappet
har ikke længere nyhedens interes-
se; tålmodigheden mistes, og de ik-

ke-handicappede søskende i rriteres
over de særlige hensyn, der skal ta-
ges. Det forstærkes naturligvis, hvis
den handicappede synes at benYtte
sig af sin specielle situation.
Den tredje fase bliver dog i de fleste
tilfælde en fælles løsning, hvor fami-
lien når frem til en tilpasning til den
nye situation.
Hvis der er tale om ikke-handicap-
pede yngre søskende, kunne man
forestille sig, at de modnes hurtige-
re; nogle forældre synes, at de kan
blive for hurtigt store. Måske bliver
oplevelsen af handicappets prog res-
sion også en psykisk belastning for
dem, og de har brug for at tale det i-
gennem med forældrene. Omvendt
kan der være tilfælde, hvor den han-
dicappede føler sig udnyttet af den
raske søskende. Nogle vanskelighe-
der kan nok imødegås ved, at den
handicappede ogå har nogle funk-
tioner i familien.
lkke sjældent nævnes problemer
omkring forskelsbehandling i form
af større, dyrere gaver til handicap-
pede. Også 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-
grænsninger kan klare. Dette må
man tale med de øvrige søskende
om - og søge at tilgodese deres be-
hov i andre henseender.
Der er naturligvis ikke altid søsken-
deproblemer ifamilier med et handi-
cappet barn; ikke sjældent oplever
familien nye værdier som følge af
den ændrede situation. Her igen er
forældrenes holdning af stor betyd-
ning.

Om fremtiden
Spørgsmålet om, hvor meget man
skal fortælle børnene om sygdom-
men og prognosen, er jo særdeles
vanskeligt. Flere psykologiske un-
dersøgelser påpeger en oplevet usik-
kerhed hos forældre til handicappe-
de børn - både hvad angår behand-
ling af børnene og med hensyn til
børnenes spørgsmål om f remtiden. I

øvrigt synes det behandlende perso-
nale på hospitaler o.lign. ikke sjæl-
dent at vaere tilsvarende usikre over
for forældrene.
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 på bar-
nets begrænsninger?
For mig at se må det være mest hen-

sigtsmæssigt med en gradvis orien-
tering tilpasset barnets/den unges
udvikling og modning. lsær i puber-
teten må man være forberedt På, at
den unge >prøver sine omgivelsers
holdning af". Omgivelserne må tage
vare på ikke ganske at fratage bar-
net initiativ, men at bidrage til en ac-
cept.

At acceptere situationen
Det er af afgørende betydning for
handicappede som for alle andre, at
de allerede som børn betragtes som
kønsvæsener, som "dreng og pige",
der en dag bliver mand og kvinde.
Det er ikke sundt at vokse op som
kønsløse skabninger uden en vok-
sen-fremtid. Ligeledes er det vigtigt
at opbygge tillid til egen fysiske ud-
rustning, og der er forældrenes og
andre neere omgivelsers oplevelse af
den handicappede afgørende for
børnenes egen.
Det er naturligvis ikke sådan. at de
problemer, der er skitseret ovenfor,
er nogle, man automatisk får i famili-
er med handicappede børn. Mange
familier finder frem til en fornuftig
og positiv måde at leve med den nye
situation på. lkke desto mindre vil
adskillige familier i perioder støde
på nogle af de skitserede problemer,
og for at de ikke skal blive alt for
fasttømrede og store, er det væsent-
ligt at være opmærksom på dem -
og at bearbejde dem fra starten.
Et gennemgående aspekt i artiklen
har været accept af handicapsitua-
tionen. Det drejer sig om en balance
mellem ikke at lade handicappet
ganske dominere tilværelsen, ikke at
lade sig overvælde af de manglende
muligheder, men selvfølgelig bibe-
holde en realistisk vurdering af han-
dicappets omfang - og så i øvrigt
sætte al energi ind på at udvikle og
prioritere de ressourcer, som ethvert
menneske jo har.
Omgivelsernes opgave må være at
hjælpe barnet med at finde sin plads
og at fungere på egne betingelser,
så det får en tilfredsstillende og en-
gageret tilværelse.

Anita Kruse
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lokal
uppe

nyt

ner(. Hvis hele Danmark rettede sig
efter den, havde vi ikke så mange
syge. Suzette van Hauen omtalte
bl.a. bønnespirer og andet grønt,
som i spireprocessen er fyldt,med E
og B-vitaminer.
Begge foredragsholdere var choke-
rede over den tilsyneladende man-
gel på 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 være vores konsulent og
lave en kostplan, så hvis andre er
interesserede, står muligheden
åben.
Der blev en livlig spØrgen og di-
skussion bagefter. Man kunne tyde-
ligt se, at foredragene havde gjort
indtryk på de tilstedeværende. Der
var pludselig noget man kunne gø-
re.

Vibeke Frost

Aktivitetskalender:
Odense;
20. april, 18. mai: Banko i Vollsmo-
se, Odense.
26. april : Bilorienteringsløb.

Skive:
9. maj: Byfest i Skive gågade

Kolding:
D.9. hver måned: Banko i "Det lille
Teate r *, Bl æsbjerg g ade.
20. april: Kirkekoncert i Sct. Nicolai,
Kolding.

Svensk penneven?
En 34-årig cerebral-parese skadad
(ej rullestolsbunden) f licka f rån
Stockholm 6nskar handikappade
brevvånner från vårt sodra grann-
land for tankeutbyte. lnteressen:
brevskrivning, musik, månniskor,
politik, simning, matlagning, vykort,
vårlden omkring mig.
lnteresserede bedes henvende sig
til sekretariatet.

Frimærker
Brugte frimærker kan skaffe Penge
til Muskelsvindfonden. Frimærkerne
skal afklippes med indtil 11/z cm.
papir udenom, - og sendes til se-
kretariatet.

Hjælp til selvhiælp

Kolding
Kolding lokalgruppe har lagt ud
med banko i et nyt lokale, lejet af
Røde Kors' Koldingafdeling. Lokalet
ligger i centrum i "Det lille Teater",
Blæsbjerggade i Kolding. Der af-
holdes bankospil d. 9. i hver måned.
Søndag d. 20. april afholder lokal-
gruppen kirkekoncert i St. Nicolai
Kirke i Kolding. De medvirkende er
violinvirtuosen Wandy Tworek og
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Wandy Tworek medvirker ved Kolding
gruppens koncert arrcngernent I St. Nico-
lai Krke.

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

Fyn
D. 19. marts afholdt gruppen et vel-
besøgt oplysende møde på Skolen
for Ergo- og Fysioterapeuter i

Odense.
Ca. 60 mennesker var mødt 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 særlige behov for bistand
fra kommunerne er blevet et højak-
tuelt emne i forbindelse med sær-
forsorgens udlægning.

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

Skive
I samarbejde med sekretariatet har

"Birte Brejners Skivegruppe( fore-

stået en stor kunstudstilling og auk-
tion i Skive Medborgerhus. 66 kuns-
tnere havde skænket i alt 140 vær-
ker, og i udstillingsdagene, 19.-22.
marts, var Medborgerhuset godt
besøgt. Alligevel måtte auktionsle-
der, lrs. Per Greisen, Skive, notere
en beskeden købelyst, da auktionen
løb af stabelen søndag d. 23. marts.
Dagens omsætning: knap 5.000 kr.

10.000 kr. tra Glostrup Bytest. Arrangørene at G/ostrup Bytest tænkte på Muskelsvind-
fonden da overskuddet skulle uddeles. Formanden for Københavns lokalgruppe Lynge
Hansen, tår hcr overrakt de 10.000 kr. af Keld Henningsen, der er formand for byfest-
komiteen. (Foto: Ole Kristensen).

-\..-.\\

Foredrag i København:

Sund kost på to måder

En af de ting, vi har forsømt, er
kosten:
Den 26. februar afholdt Københavns
lokalgruppe foredrag, som vi kaldte

"Sund kost på to måder". Vi havde
arrangeret det, fordi vore børn en-
ten er for tykke eller tynde eller har
mistet appetitten, og lægernes
manglende viden giver sig udslag i

råd om at give børnene piskefløde
og babymad. Det første giver kval-
me, og det andet er for kedeligt.
Husholdningslærerinde Lise Stigs-
gård Larsen fra Kommunehospita-
lets ernæringsfysiologiske laborato-
rium og ernæringskonsulent Su-
zette van Hauen, som arbejder me-
get med syges kost (med hoved-
vægt på vegetarkost) orienterede
os.
Hovedpunkterne var: spis magert,

spar på sukkeret, spis groft, spis
varieret, spis ikke for meget, spis
mange små måltider. 3 hovedmålti-
der og 2 mellemmåltider. Rigeligt
med brød, gryn, kartofler, grøntsa-
ger, frugt, væske (11/z-2 liler om
dagen). Tyg maden grundigt.
For dem som har svært ved at spise
og mistet appetitten: Kom grøntsa-
ger eller frugt i blenderen sammen
med en rå æggeblomme og pynt det
med hakket persille eller bananski-
ver og server i små portioner, så
børnene ikke kommer til at føle
nederlag, men måske vil bede om
mere.
Der var ingen større forskelle i de to
foredragsholderes vurdering af,
hvad der er rigtig kost. Lise Stigs-
gård Larsen anbefalede Hushold-
ningsrådets pjece: "Gode kostva-

Reo/systemet kan hæves og sænkes via fjernbetjening.

Birgit og Asger Nielsen, Herning, er
forældre til to drenge med muskels-
vind. Engagementet i forbindelse
med løsningen af de praktiske pro-
blemer omkring boligindretning og
hjælpemidler har taget en noget
utraditionel vending lor familien.
Sidste år kunne vi således præsen-
tere en automatisk døråbner fra
lmex Doormatic, det firma, som fa-
milien har oprettet.
Nu har firmaet produceret en reol-
væ9, der kan skydes op og ned efter

behov, ved at trykke på en knap, så
man som handicappet har mulighed
for at nå de ting, man har brug for.
Ligesom med døråbneren er ho-
vedmålet at give den handicappede
den størst mulige uafhængighed af
omgivelserne.
Firmaet udstiller på Forsorg 80 i

Herning Hallerne, og Asger Nielsen
er behjælpelig med gæstekort til in-
teresserede. Henvendelse til: lmex
Doormatic, Lillelundsvej 4, 7400
Herning.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:
Kontaktpersoner

Alborg
Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg SØ
Trf. 08-14 13 55

Koldlng
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
Ttf. 0s-52 89 68

Fyn
Grethe Nielsen
Skjoldsvej 1st
5200 Odense V

Hernlng
Asger Nielsen
Ørnevej 22
7400 Herning
rfi. 07-12 30 42

Næstved
Tove Hansen
Sandagervej 32
4640 Fakse
Tll.03-71 4407

Århus
Niels Abildgård
Grøttehøjparken 1 62,1 6
Box 102
8260 Viby J.
Tfi, 06-28 44 24

København
Lynge Hansen
Gårdens Kvarter 1

2750 Ballerup
Telf. 02-65 11 09

o
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Har pligt til at beskæftige handicappåde

Japanske virksomheder:

,,- Jeg har valgt at reise alene og
tage de spændinger, der følger
med". Sådan lød overskriften på
lorrige nummers interview med Lis
Kristensen, der tog tre uger til Ja-
pan på egen hånd.
Lis Krlsfensen fortæller her videre
bl.a. om det japanske uddannelses-
systern, handicapvilkår og arbejds-
marked. Japanske virksomheder
har bl.a. pligt til at beskæftige 1,57"
handicappede af den samlede ar-
bejdsstyrke - ellers vanker der bø-
de.

Uddannelse på japansk
Et af mine institutionsbesøg gjaldt
min første værtsfamilies 5 årige dat-
ters børnehave. Der var tale om en
offentlig heldagsbørnehave, hvortil
familien betaler et månedligt beløb
på 8000 yen (knap 200 kr.).
De fleste børnehaver i Japan er
halvdagsbørnehaver, idet de fleste
mødre med små børn enten opgiver
udearbejde helt eller delvist, hvorfor
børnene kun er i børnehave den
halve dag.
Såvel i børnehaven som i hjemmet
starter den japanske opdragelse til
livet i det særdeles overbefolkede
område, der for at kunne fungere
bl.a. kræver en enorm tålmodighed
p.g.a. de mange og lange køer.
Efter børnehaven starter børnene i

grundskolen, hvor der er 40-50 ele-
ver i hver klasse, hvilket naturligvis
må præge undervisningen. Den er
da også efter sigende bygget op
omkring spørgsmål og svar og er
således ikke særlig udviklende af
kreative evner. Efter high-school er
optagelsen på det "rette" universi-
tet afgørende for elevens fremtid,

idet firmaerne udvælger medarbej-
derne ud fra hvilket universitet de
dimitterer og ikke så meget ud fra
den enkeltes evner. - Da der nor-
malt er tale om en livslang ansæt-
telse i firmaet, er det således afgø-
rende at komme ind på det bedste
universitet.
Grunden til, at folk ikke skifter job,
ligger i ansættelsesforholdene, hvor
der ikke er mulighed lor at overføre
anciennitet.
Uddannelsessystemet har da også
elter 2. verdenskrig givet sig udtryk
i japanernes evne til at massepro-
ducere tekniske varer i stor stil. -
Der blev dog fra en japaner, jeg
mødte, i høj grad sat spørgsmål-
stegn ved denne undervisnings-
form, hvor vægten bliver lagt på imi-
tation, idet det ikke var hans ind-
tryk, at Japan vil kunne klare sig
fremover, medmindre der bliver lagt
mere vægt på kreativitet og selv-
stændighed.
Fysisk handicappede børn har indtil
for nylig haft pligt til at gå i spe-
cielle skoler, men denne regel er nu
så småt ved at ændres. lntegrati-
onen er startet, men den støder li-
gesom her i landet også på fysiske
barrierer.
Der er senere mulighed for at få en
praktisk eller teoretisk uddannelse,
men som det senere nævnes, er det
herefter et problem at få et job.

Jeg var også inviteret til et beskyttet
værksted, hvor de ansatte hovedsa-
gelig var beskæftiget med trykkeri-
arbejde. De handicappede måtte
ikke være særlig afhængige af om-
givelserne, idet der ikke var perso-
nale til at hjælpe med f.eks. toilet-
besøg. - De ansatte var tilsynela-
dende tilfredse med arbejdsforhol-
dene, men tilfredsheden skal ses i

lyset af, at det ikke var nogen ret at
være på stedet. Arbejderne kunne til
enhver tid fyres af arbejdsgiverne,
og der var ikke noget alternativ til
beskæftigelsen, som jo var bedre
end en ubeskæftiget tilværelse.

1,57o handicappede ellers
bøde
Også på det private arbejdsmarked
er der beskæftiget handicappede.
For nylig er der indtørt en regel om,
at der i ethvert firma skal beskæfti-
ges 1,5% handicappede, ellers skal
der betales en bøde til staten. Dette
medførte, at arbejdsgiverne kaldte
alle arbejderne ind for at få 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
bøden end ansatte handicappede.

Handicapvilkår
Hvis ikke voksne med behov for
hjælp til f.eks. af- og påklædning,
toiletbesøg og lign. kunne bo enten
hos familie eller selv havde råd til at
ansætte hjælpere, er den eneste
mulighed plejehjem. Jeg besøgte
her et kun 11/z år gammelt hjem for50
unge beboere med fysiske og/eller
psykiske handicap.
Der boede 4 på hvert værelse, og
beboerne lorlod normalt kun hjem-
met 1-2 gange årligt, da der ikke var
nogen bus til rådighed. - Det var
ligeledes slående, så få el-kørestole
der var på stedet, på trods af at
langt flere beboere klart ville være i

stand til at benytte en sådan, men
dette skyldtes, at beboerne selv må
betale. Det er ikke som her i landet
en selvfølge efter behov at blive be-
vilget en stol, uanset økonomiske
forhold.
På trods af de efter danske forhold
ringe udfoldelsesmuligheder og det
indskrænkede privatliv syntes be-
boerne tilfredse, men dette skyldtes
for mig at se mere, at forholdene
her var bedre end på gamle pleje-
hjem.

På baggrund af japanske arbejds-
forhold for handicappede, var der
stor forundring over, at jeg er i

stand til at få et arbejde på det nor-
male arbejdsmarked, ligesom dan-
ske boligformer for handicappede

som f.eks. beskyttede boliger eller
økonomisk hjælp til hjælpere i an-
den bolig er ukendte fænomener.

Lls Krlstensen

Der er stor forskel på danske og japanske handicapvilkår. Lis udveks/er erfaringer under
institutionsbesøget.

Provinsbankens
I(ontos
gnnomisk
overblik

PR.(D\VINSBANKENT
-til at tale med
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Der var trængsel om kørestolen, da Lis var på børnehavebesøq.
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llandi.lift Med en fuldautomatisk handi-lift
kan man køre ud i det fri, når
man har lyst - og behøver ikke
at vente, til andre har tid til
at hjælpe!

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

Handi-liften kan også leveres
med manuel- eller almindelig
el-betjening.
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Ring til os tor yderligere oplysninger
eller brochure.

BOTVEID
PLEJEUDSTYR
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