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Kathrine Bendstrup og Lily Broberg serger for salgsappellen i dette ars landslotteri. Laes mere om landslotteriet inde i bladet.




Kontornyt
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Traditionen tro kan vi prassentere en raekke ny me-
darbejdere og samtidig notere, at andre desvaerre har
méttet sige farvel for denne gang.

Den 9. februar nedlagde Birger Agergaard arbejdet
som VB-centrets allestedsnaervaerende sekretaer. Sten
Terpling, der hidtil har staet for lokalgruppearbejdet
pa sekretariatet rykkede straks til undszetning og er
nu steerkt engageret i centrets arbejde.

Til gengaeld kan lokalgrupperne nu treekke pa assi-
stance fra 2 nye medarbejdere, Jens Mortensen og
Palle Hansen. Jens er ny militaernaegter og laege i det
civile, mens Palle assisterer pa frivillig basis. Palle har
muskelsvind og er naesten faerdig med at lese til
psykolog.

Fonden har ogsa faet god hjeelp fra anden side: Maria
Ohrt-Nissen er uddannet jurist, men er midlertidigt
uden arbejde, og dagen efter Maria havde tilbudt at
hjeelpe, var hun i gang med sin farste opgave.
Endelig har klinikken faet tilknyttet en ny fysioterape-
ut. Det er Anne Marie Borup, som i ferste omgang
treeder til som barselsvikar for Birgit Werge. Birgit
nedkom med 2 velskabte drenge den 1. marts, — s& det
vikariat er nok pa sin plads.

Forsidebillede:

»Kathrine pa seks ar far i ar hjeelp af skuespillerinden
Lily Broberg til at seelge lodsedler i Muskelsvindfon-
dens landslotteri.

Landslotteriet starter mandag den 2. april og leber frem
tit den 1. juni.

Pengene, som kommer ind ved salget af lodderne, gar
blandt andet til driften af et Vejlednings- og Behand-
lingscenter, hvor Kathrine og mange andre muskelsvin-
dramte fra hele landet far behandling og vejledning.
Indtzegterne skal desuden anvendes til forskning og
oplysning til gavn for de cirka 8.000 danskere, som er
ramt af muskelsvind.

Der er gevinster til en samlet vaerdi af 100.000 kr. i form
af gavekort til brugser og FDB-butikker over hele land-
et. Hvad der skal kgbes for gavekortene bestemmer
vinderne naturligvis selv«.

Pressemeddelelse udsendt til samtlige dag- og di-
striktsblade sammen med fotoet fra forsiden.

Redaktionen sluttet den 5. april
Eftertryk tilladt med kildeangivelse.

Sa fik vi taget hul pa 1979. De tre
forste maneder kan beskrives sa-
dan, at fonden ikke tidligere har
haft en s& aktiv periode péa stort set
alle de omrader vi beskeeftiger os
med. Det har givet en reekke kon-
krete resultater, mens andre af be-
straebelserne giver frugt pa lengere
sigt. Laes om det her i bladet.

Det koger simpelthen her pa sekre-
tariatet og det bobler og syder pa
savel center som klinik. Ude i lokal-
grupperne er der afviklet et hav af
indsamlings- og oplysningsaktivite-
ter og pa forskningssiden har be-
dommelsesudvalget haft travit med
at vurdere ansggninger om stotte til
forskningsprojekter. Vi fornemmer,
at der pa forskningsomradet er en
stigende interesse for muskelsvind-
sagen, hvilket altsd bl.a. afspejler
sig i flere og flere ansggninger til
fonden. .

En ny saltvandsindsprojtning fik vi i
februar, da vi indgik aftale med my-
asthenigruppen, saledes at vi nu
kan byde rigtig velkommen til alle
myasthenikere, som herefter horer
til i Muskelsvindfonden og dermed
skal have deres interesser varetaget
gennem fonden. Vi har fra fondens
start haft myasthenigruppen pé vo-
res program, men vi ma erkende, at
bortset fra en forskningsmeessig
indsats over for denne gruppe har
indsatsen hidtil veeret begraenset. Vi
begynder nu pa et nyt kapitel, og
med mit kendskab til mennesker,
der er gaet ind i myasthenigruppen,
er det helt sikkert, at de kommende
feelles bestrebelser vil fore os
endnu hurtigere frem mod lgsnin-
gen af de opgaver og mal, fonden
har sat sig.

Et frugtbart mede i Indenrigsmini-
steriet har fort os et stort skridt vi-
dere med hensyn til en endelig fast-
lzeggelse af den betalingsform, hvo-
runder Vejlednings- og Behand-

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

lingscentrets drift skal varetages af
amterne.

VB-centret er nu ogsa af Inden-
rigsministeriet en anerkendt institu-
tion, og reprasentantskabet skal i
begyndelsen af maj laegge sidste
hand pd udformningen af de ved-
taegter, der skal veere grundlaget for
en udskillelse af centret som selve-
jende institution, saledes at vi kan
praesentere landsmgdet for denne
nye struktur.

*

God opbakning bag kontingentind-
betalingen, mange nye medlemmer,
en veloverstdet kunstauktion, et
bedre planlagt landslotteri og me-
get mere peger mod et hidtil ukendt
rekordar, der Aabner for nye og
lenge ventede muligheder.

Evald Krog

Hvordan ligger det med
kontingent for 79?
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Medlemskab af en forening betyder
normalt kontingent, og Muskels-
vindfonden er som bekendt ingen
undtagelse. Sidst i februar modtog
samtlige medlemmer kontingentop-
kreevning for 79, og det er baggrun-
den for spgrgsmalet i overskriften:
Hvordan ligger det med kontingent
for 797

»Det ligger nogenlunde lunt«, siger
bogholder Gert Roos, men gar man
ham nsermere pa klingen, ma han
dog tilstd, at han endnu ikke har
faet afregning fra alle medlemmer.
»Men de skal nok kommex, tilfgjer
bogholderen fortrgstningsfuldt, in-
den han begynder at taste ind pa
regnemaskinen.

Det ekstra girokort, der var vedlagt
brevet, er ogsd blevet flittigt benyt-
tet. Det har givet en raekke nye med-
lemmer, samtidig med at de 75 kr.
pr. nyt medlem naturligvis styrker
okonomien.

Men skulle det ekstra girokort sta-
dig ligge ubenyttet hen, vil vi da
gerne opfordre til at finde et egnet
emne blandt familie, venner eller
arbejdskollegaer.

Hvad angar medlemmet, opfert pa
girokortet ovenfor, kan vi oplyse, at
han betalte, da han blev rykket
forste gang.




Kommentar:
Gode kreefter

Gode kreefter skal ikke spredes.
Dette enkle synspunkt er grundlaget
for et nyt og frugtbart samarbejde,
som er skabt mellem Muskelsvind-
fonden og en gruppe mennesker
med sygdommen myasthenia gra-
vis.

Indledningsvis skal baggrunden
kort ridses op: En gruppe menne-
sker med den neuromuskulaere
sygdom myasthenia gravis beslutter
at fave en landsforening for denne
serlige sygdom. Forberedelserne
gennemfores og foreningen er for
sd vidt klar til start far Muskelsvind-
fonden — gennem en raekke kontak-
ter til myasthenikernes arbejds-
gruppe — kommer ind i billedet.
Myasthenia gravis er en af de seks
grupper af neuromuskulaere syg-
domme, som Muskelsvindfonden i
henhold til sine formalsparagraffer
skal tage sig af.

Derfor meder landsformand Evald
Krog og centrets leegelige sekreteer
Ole Hein-Sgrensen op til det made,
der skulle veere stiftende general-
forsamling og fremleegger ovensta-
ende synspunkt om de gode kraef-
ter.

Efter lang tids redegorelser og di-
skussioner bliver enden pa sagen,
at samtlige tilstedevaerende melder
sig ind i Muskelsvindfonden og
altsd opgiver planerne om en selv-
steendig Myastheniforening.
Dermed har fonden pa én gang faet
et halvt hundrede nye medlemmer.
Og vel at maerke medlemmer, der er
indstillet pa at bruge fonden og
dens ressourcer til noget konkret
og praktisk.

Fra fondens side er vi meget glade
for denne saltvandsindsprejtning.
Rent praktisk bliver vore nye med-
lemmer indarbejdet som en mya-
sthenia-gruppe, svarende helt til de

eksisterende lokalgrupper — med
samme rettigheder og samme for-
pligtelser.

Det skal ikke her skjules, at vi i
fonden hidtil har gjort for lidt for
denne gruppe mennesker med my-
asthenia gravis. Det s&endres nu, og
vi er sikre pa, at denne gruppe af
nye medlemmer vil give fondens ar-
bejde en ny dimension, et nyt dy-
namisk isleet.

De gode kraefter er samlet og ind-
stillet pa at blive brugt.
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Brogarden p& Fyn, som i weekenden 26.-27. maj danner rammen om Muskelsvindfon-
dens landsmade.

Landsmgdet 26.-27. maj

Asger Nielsen og Saren Hagen har
stéet for planleegningen af dette ars
landsmode. Forberedelserne er nu
sa langt fremme, at vi her kan gore
rede for program og praktiske op-
lysninger. Program og forlgb rum-
mer en reekke nye aspekter, som
nok skal medvirke til at gore lands-
mgde 79 bade alsidigt og span-
dende.

| weekenden 26.-27. maj danner
Brogdrden rammen om Muskels-
vindfondens landsmgde. Brogarden
ligger pa Fyn, nzermere betegnet
ved Strib, og denne centrale belig-
genhed skulle garantere, at ingen
melder fra pa grund af afstanden.

I forbindelse med de foregaende
landsmeder har deltagerne selv
mattet betale rejse og opholdsudgif-
ter, da der ikke kunne afses penge
hertil pa fondens stramme budget.
Men i ar har landsmedeudvalget
ansggt om penge til overnatning og
forteering, og gkonomien har kun-
net baere, at de 52 forst tilmeidte
deltagere far refunderet 50% af ud-
gifterne ved opholdet, samt at 15
barn kan deltage vederlagsfrit. — Og
det er absolut en god »investering«,
sd ingen tvinges til at blive hjemme
af skonomiske grunde, eller fordi
de ikke kan fa passet bernene.

En barnepassergruppe fra Arhus
lokalgruppe vil sgrge for, at der bli-
ver taget godt vare pa& barnene,
mens foraldrene deltager i lands-
modet. Bernepassergruppen har
tidligere veeret i aktion under et fa-
miliekursus pad Egmont Hgjskolen,
og udgangspunktet for gruppen er,
at beornene skal have en ligesa
spaendende weekend som deres

foreeldre, og at de ud over at have
det skeegt ogsad skal lare noget.
Gruppen er indstillet pa at aflaste
foraeldrene i videst muligt omfang.

Programmet for landsmeadet folger i

strukturen landsmeadet i 1978, dvs.

at lgrdagen er afsat til debat/di-
skussion, mens sgndagen er helli-
get det ordinere landsmgde med
dagsorden ifglge vedtaegterne.
Programmet for de 2 dage ser sa-
dan ud:

Lordag
ki. 8-10 Morgenmad
kl. 11 Landsmade — debat

emne: Muskelsvind-
fondens og VB-cen-
trets udvikling
oplaeg: Jette, Evald,
Niels

kl. 12 Gruppeinddeling og
gruppearbejde udfra
opleg og falles
sporgsmal
Frokost
Fortsat gruppear-
bejde

kl. 15.30 Feelles-diskussion

ki. 17 Pause

kI 19. Middag
Aften-komsammen
og underholdning

Sendag
kl. 8-10  Morgenmad
kl. 10 Generalforsamling

iflg. vedtaegterne
kl. 12 Frokost

kl. 13 Generalforsamling
fortsat

kl. 15-16 Afslutning og hjem-
rejse

Der er med dette nummer vedlagt
tilmeldingskupon, som bedes ind-
sendt snarest.

P& gensyn til landsmadet.

Kunstauktionen: »2100 kr., — og sa far De
hognen bragt op pa 3. sal«

S&dan led  replikken fra
auktionsleder Hugo Jespersen,
da Monika Poulsens’ »Hgne«,
en 50 kg tung granitskulptur, var
under hammeren pa Muskels-
vindfondens kunstauktion sen-
dag den 18. marts.

Kunstudstillingen og kunstaukti-
onen i Arhus Kunstbygning 14.-18.
marts blev en solid succes, kuns-
tnerisk, publikumsmaessigt og oko-
nomisk. 114 kunstnere medvirkede
med 273 vaerker, der preesenterede
et godt tveersnit af dansk kunst i
dag. Udstillingen blev besogt af
godt 1000 mennesker og selve
auktionen indbragte 62.000 kr.

Forberedelserne

| februar sendte vi breve ud til mere
end 1000 kunstnere, hvori vi skitse-
rede ideen og baggrunden for ud-
stillingen og den efterfelgende auk-
tion og bad kunstnerne medvirke.
Tilslutningen var neermest overvael-
dende. | lgbet af kort tid kom der
svar fra 114 kunstnere, der alle
gerne ville medvirke med et eller
flere vaerker.

Det skal tilfejes, at mange andre
henvendte sig og beklagede, at de
desvaerre ikke sa sig i stand til at
veere med, men i stedet sendte et
bidrag til fondens arbejde. )
Denne tilslutning saettes yderligere i
relief, ndr man betaenker, at kuns-
tnere absolut ikke harer til den
pkonomisk bedst stillede sam-
fundsgruppe.

Alt i alt blev der tilsendt 273 veerker,
som efterhanden hobede sig op til

»Tredfe gang — 700,- kr.« Hugo Jespersen har et vaerk af Preben Hornung under »ham-
meren«. (Foto Mogens Laier).

et veritabelt kunstbjerg pa sekreta-
riatet, inden de, under kyndig vej-
ledning af 4 kunstnere og Grete
Funch Kunstbygningens daglige le-
der, fandt deres endelige plads i
Kunstbygningen i dagene forud for
udstillingen.

Udstillingen

Som det sig har og ber blev abnin-
gen markeret med en fernisering
den 14. marts. Radmand Thorkild
Simonsen abnede udstillingen og
udtrykte mange gode ensker for
udstillingen og ikke mindst aukti-
onen. Dertil riposterede Evald Krog,
at de gode kommunale gnsker ma-
ske kunne omseettes i en mere kon-
tant form for erkendtlighed i forbin-
delse med auktionen, — og kommu-
nen madte faktisk op og erhvervede
kunst for omkring 10.000 kr.

i
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Auktionen

Trods snestorm og kulde havde
4-500 mennesker trodset vejrliget
og fundet vej til Kunstbygningen til
den afsluttende auktion, sendag
den 18. marts.

Nar 273 katalognumre skal under
hammeren, kunne man godt for-
vente noget i retning af en marat-
honforestilling. — Men nej, med Irs.
Hugo Jespersen som  kyndig
auktionsleder kom samtlige numre
under hammeren pa lidt over 3 ti-
mer. Ind imellem hammersiagene
fik Hugo Jespersen endda tid til at
give hver enkelt veerk et par ram-
mende replikker med pa vejen, an-
spore buddene og udveksle hurtige
bemaerkninger med folk, der bad.
En auktion med et glidende forlab,
og da kassen blev gjort op — et
overskud pé 62.000 kr.

)

¥

4-500 mennesker havde
fundet vej til kunstauktio-
nen i Arhus Kunstbygning.
(Foto Mogens Laier).




Myasthenia Gravis-gruppe
ind i Muskelsvindfonden

Sidst i februar indmeldte en gruppe
myasthenia gravis-patienter sig i
Muskelsvindfonden. Det skete efter,
at patientgruppen pa et made
havde opgivet at danne deres egen
patientforening.

Vi bringer her en kort omtale af my-
asthenia gravis-sygdommen, et re-
ferat fra det made, hvor indmeldel-
sen i fonden blev besluttet, samt et
indleeg fra lege Chr. Krarup, Rigs-
hospitalet. Krarup har vaeret aktiv i
forsaget pa at samle patienter med
myasthenia gravis.

Hvad er
myasthenia gravis?

I bogen »Neuromuskulaere lidelserx,
som Muskelsvindfonden udgav i
1977, skriver professor, dr.med.
Bent de Fine Olivarius, at myasthe-
nia gravis vaesentligst er en sygdom
i voksenalderen, men at den ikke
sjeeldent begynder mellem det 10.
og 20. levear.

— Det karakteristiske er en muskels-
vaghed, der tiltager ved udtraetning,
og som kan veksle meget i dagens
lob. Jjnenes og ojenldgenes musk-
ler, og tygge- og synkemuskulatur
er oftest og tidligst angrebne, og i
nogle tilfeelde kan lidelsen be-
greense sig hertil. | de fleste tilfelde
bliver muskel-udtreetningen og
svagheden universel, og tilstanden
kan da hurtigt blive kritisk, specielt
ved infektioner og andre legemlige
belastninger, hvis der ikke gribes
aktivt ind, skriver professor Olivari-
us.

Videre hedder det, at myasthenia
gravis kan bedres betydeligt og nae-
sten symptomfrihed opnds i mange
tilfeelde ved behandling med »cho-
linesterasehaemmere«. Mange pati-
enter kreever livslang behandling
med disse stoffer, men der ses ogsa
spontan bedring, og operation med
fiernelse af thymus (brisselen) vides
nu at kunne bringe lindring til fuld-
kommen symptomfrihed hos man-
ge, nar operationen foretages inden
sygdommen har udviklet sig i alvor-
lig retning.

| gang med arbejdet

Bent de Fine Olivarius anslar, at der
i Danmark findes mellem 200 og 300
med sygdommen Myasthenia Gra-
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vis, og som det fremgéar af Chr. Kra-
rups indlaeg har gruppen kontakt
med omkring 50.

Myasthenia gravis-gruppen er alle-
rede gdet i gang med arbejdet inden
for Muskelsvindfondens rammer.
Der er nedsat en arbejdsgruppe,
som forbereder to projekter. Det
ene er en pjece i fondens serie spe-
cielt om myasthenia gravis, og det
andet er et weekend-seminar med

patienter og eksperter fra hele
landet.

Disse projekter udspringer fra det
meade, patientgruppen holdt den 25.
februar. Det oprindelige formal med
dette mgde var at lave en ny patient-
forening. Men at det gik anderledes,
fremgér af folgende referat fra mo-
det, som er udarbejdet af Billy Kraul
fra Myasthenia Gravis-gruppen.

Enstemmig tilslutning til Muskelsvindfonden

Arbejdsgruppen for myasthenia gravis holder mede med Evald Krog. Fra venstre,
Jorgen og Birte Brejner, Evald, Camilla Vogelius, Poul Ammentorp og Irene Rasmus-
sen.

Der var den 25/2 indkaldt til stif-
tende generalforsamling for Myast-
heniforeningen. Forud for madet
var udsendt en madeindkaldelse
med dagsorden og forslag til ved-
taegter for Myastheniforeningen.
Camilla Vogelius bed de mange
fremmedte velkommen, herimellem
var bl.a. Muskelsvindfonden reprae-
senteret ved landsformand Evald
Krog og fondens laegelige sekreteer
overleege dr. med. Ole Hein-Sgren-
sen, Arhus Kommunehospital. Leege
Christian Krarup fra Rigshospitalet
var ogsa tilstede. Til dirigent valgtes
Birte Brejner og til referent Billy
Kraul.

Pa dagsordenen var en diskussion
om fremtiden, og den indledtes
med, at Birte Brejner fortalte om
hendes og Camilla Vogelius’ besag
hos Muskelsvindfonden og dens
vejlednings- og behandlingscenter i
Arhus den 21.2.79. P4 dette mgde
blev draftet muligheden for at my-
asthenikere meldte sig ind i Mu-
skelsvindfonden og i fremtiden fik
varetaget deres specielle problemer

inden for  Muskelsvindfondens
rammer.

Herefter fik Evald Krog ordet. Han
fortalte, at myasthenia gravis horer
til en af de seks grupper af neuro-
muskulaere sygdomme, som fonden
i henhold til sine formalsparagraffer
skal tage sig af. Evald Krog bekla-
gede, at fonden siden stiftelsen ikke
havde beskeeftiget sig med myast-
henikernes problemer ud over de
2-3 henvendelser, som de havde
haft i de forlgbne 7 ar.

Om fonden fortalte Evald Krog bl.a.,
at der er oprettet 7 lokalgrupper
fordelt ud over hele landet, og at

~ den for gjeblikket har ca. 1000 med-

lemmer, hvoraf ca. 400 har en eller
anden neuromuskulzaer sygdom.

Evald Krog opfordrede myastheni-
kerne til at melde sig ind i Muskels-
vindfonden i stedet for at starte
egen forening, for som han sagde
»feellesskab gor steerk«. Han gjorde
i ovrigt rede for de fordele, som
Muskelsvindfonden kunne tilbyde.
Bl.a. medlemsblad, oplysning, vej-
lednings- og behandlingscenter,

sekretariat og fondens midler i ov-
rigt.

Dr. Hein-Serensen redegjorde for
det naere samarbejde, der er etable-
ret mellem Arhus Kommunehospital
og Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter, spe-
cielt omkring diagnosticering, be-
handlingsprogrammer og forskning.
P4 spergsmalet om, hvorfor Arhus
Kommunehospital afviste at udle-
vere en af arbejdsgruppen tilsendt
informationsskrivelse til myastheni-
kere oplyste Heins-Sgrensen, at
henvendelsen var blevet droftet mel-
lem afdelingens overiseger. Man
fandt her frem til, at det ikke kunne
veere en opgave for hospitalet, da
der allerede fandtes en forening,
hvorunder myasthenikerne harte.
En kommentar fra salen:

Mange myasthenikere @nsker at fa
mulighed for muskeltreening m.v.
Som medlem af Muskelsvindfonden
skulle denne mulighed vaere il
stede i vejlednings- og behand-
lingscentret i Arhus, men afstanden
taget i betragtning vil denne mulig-
hed nok i praksis kun geelde myast-
henikere vest for Storebeelt.
Christian Krarup var forstdende
over for dette problem, men matte
pa den anden side erkende, at ho-
spitalerne for tiden ikke hjeelper
med denne form for treening. | den
forbindelse kom Krarup med den
strotanke, at man kunne undersgge
muligheden for et samarbejde med
Polioforeningen pé& dette punkt. Det
blev i gvrigt naevnt, at Polioforenin-
gen har skaenket 3000 kr. til opret-
telsen af en Myastheniforening.
Diskussionen lagde op til, at der
skulle tages en beslutning. Skulle
myasthenikerne sege optagelse i
Muskelsvindfonden som en fraktion
eller interessegruppe, som Evald
Krog kaldte det? Eller skulie der
dannes en selvstaendig forening for
myasthenikere? Det blev besluttet
at holde en pause, si snakken
kunne ga ved bordene, — samtidig
blev »Nyt fra Muskelsvindfonden«
omdelt sammen med Muskelsvind-
fondens pjecer.

Efter pausen besvarede Evald Krog
nogle yderligere spgrgsmal, bl.a.
om kontingent for medlemsskab af
fonden. Det blev oplyst, at det bela-
ber sig til 75,- kr. arligt.
Sporgsmalet blev rejst, om der ikke
var en fare for, at myasthenikere
ville »drukne« i fondens @vrige med-
lemsskare. Dette mente Evald Krog
ikke ville ske, hvis myasthenikerne
gor en aktiv indsats.

Camilla Vogelius foreslog afstem-

ning, om der skulle oprettes en
selvsteendig forening eller kollektiv
indmeldelse i Muskelsvindfonden.
Ved afstemningen gik alle ind for at
tilslutte sig Muskelsvindfonden.
Det blev herefter besluttet at ned-
szette en arbejdsgruppe, som sam-
men med Evald Krog, skulle plan-
legge det praktiske samarbejde.
Medlemmerne af denne gruppe
blev: Birte og Jorgen Brejner, Ca-
milla Vogelius, lrene Rasmussen,
Poul Ammentorp og Billy Kraul.
Evald lod derefter indmeldelsesli-
ster til Muskelsvindfonden ga rundt,
alle skrev sig pa.

Billy Kraul

Et naturligt valg

Leege Chr. Krarup, Rigshospitalet i
Kabenhavn, der har veaeret aktivt
med i arbejdet for at samle patienter
med myasthenia gravis kommente-
rer her afgarelsen om tilslutningen
til Muskelsvindfonden og omtaler
formalet med det kommende arbej-
de.

Chr. Krarup vandt i 1978 farstepri-
sen pa 10.000 kroner i Muskelsvind-
fondens forskningsidekonkurrence
for et projekt angdende myasthenia
gravis.
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Christian Krarup: Der er hidtil blevet
gjort for lidt for myasthenikerne. (Foto
Mogens Laier)

Under mit arbejde med patienter
med myasthenia gravis i ambulato-
riet ved neuromedicinsk afdeling,
Rigshospitalet i 1977 fik jeg det ind-
tryk, at disse patienter i vid ud-
streekning folte sig isolerede med
deres sygdom, at de sociale myn-
digheder behandlede patienternes
anmodninger om  hjelpemidler
seerdeles uensartet fra kommune til
kommune, og endelig at mange pa-
tienter madte ringe forstielse, en-
dog inden for familien, for tilstan-
dens store folsomhed for fysiske og
psykiske belastninger. Disse forhoid
kunne alle forklares ud fra ukends-

kab til sygdommen, og jeg droftede
med flere af patienterne mulighe-
den for gennem en forening at ud-
brede denne manglende viden.
Flere patienter med myasthenia
gravis var saerdeles positivt indstil-
let over for ideen. »Landsforenin-
gen mod bgrnelammelse« tildelte
en stgtte pa 3000 kr, der satte os i
stand til at udsende en pjece til de
pa Rigshospitalet kendte patienter.
Endvidere kontaktede jeg de andre
neurologiske afdelinger i Danmark
for at fa flest mulige patienter me-
dinddraget. Der har ved disse an-
strengelser vist sig at veere ca. 50
patienter, der er interesseret i en
eller anden form for kontakt.

Det viste sig ret snart, at en forening
bestdende af sd f4 patienter ikke
ville f4 gennemslagskraft, og at ar-
bejdet med at gore foreningen
kendt ville vaere uoverkommeligt,
selv for sd ivrige initiativtagere som
de interesserede patienter.

Langt naturligere ville det vaere om
patienterne som en fraktion kunne
opna et frugtbart samarbejde med
en i forvejen eksisterende patient-
forening. Muskelsvindfonden er i
denne forbindelse et naturligt valg,
idet der er tale om patienter med
beslegtede lidelser, og idet Mu-
skelsvindfonden udferer et dygtigt
og professionelt arbejde. Jeg kan
derfor kun hilse den beslutning, der
blev truffet pA medet den 25.2.79
velkommen.

Formalet

Formalet med arbejdet ma herefter

veere:

1) At patienter med myasthenia
gravis far udbredt kendskabet til
denne lidelse, idet sygdommen
er preeget af symptomer og be-
handlingsmuligheder, der er for-
skellig fra andre neuromusku-
leere lidelser.

2) At patienterne og deres parg-
rende far mulighed for kontakt
med andre patienter med syg-
dommen; det ma i denne forbin-
delse papeges, at neppe to pati-
enter med myasthenia gravis har
ens symptomer, og at medici-
nordinationen derfor heller ikke
umiddelbart kan sammentignes.

3) At patienterne yder stotte til, og
drager fordel af det arbejde in-
den for behandling (socialradgi-
vere, hjeelpemidler etc.), informa-
tion og forskningsstette, der go-
res af Muskelsvindfonden inden
for gruppen af neuromuskulsere
lidelser som helhed.

Chr. Krarup




En helt almindelig dag i det sanderjyske

Vi har besagt familien Jargen-
sen | Radekro. To af sennerne
har muskelsvind og sidder i ko-
restol. Det giver ingen anled-
ning til at se sort pa tilveerelsen,
siger familien.

En ganske almindelig dag

En ganske almindelig dag pa Hve-
demarken 20, Rgdekro:

Klokken 6: Jes Peter Jgrgensen star
op for at gere sig klar til at ga pa
arbejde klokken 7. Jes arbejder som
lagermand og chauffer pa en tom-
merhandel i Radekro.

Ved 7-8 tiden star Ruth Jergensen
op og serger for, at bornene Kirsten
og Birger kommer vel i skole. Hun
starter dernsest p& de daglige ger-
ninger i huset, som er 230 kvm.
stort.

De afbrydes ved 9.30-tiden, hvor der
er tid for sennerne Hans Peter pa 20
og Gunnar pa 19 at komme ud af
dynerne. Ruth kommer og hjeelper
dem efter tur ud pd badeveerelset
ved hjalp af en loftkran. Morgentoi-
letten foregar ret s& ubesvaeret i det
velindrettede badevaerelse.
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Til gengaeld bruger Hans Peter me-
get tid til at laese aviser og danske
og tyske sportsblade. Han tipper
hver uge. Sennerne har sammen
kobt et stereoanlaeg, s& der stram-
mer tit beat-musik ud fra deres af-
deling af huset.

Klokken cirka 12 star frokosten pa-
rat. Hans Peter og Gunnar klarer det
meste af spisningen uden hjeelp fra
moderen.

Efter frokost heender det, at Hans
Peter og Gunnar tager pa indkeb-
stur til byen i deres el-kgrestole. —
Ind til bladhandleren efter de sidste
sportsblade, ga i brugsen efter va-
rer.

Ved 2-tiden kommer en chauffar for
at hente dem i skole. Det foregar i
den kassebil, som de fik bevilget for
et halvt ars tid siden. Der er otte
kilometer til Centerskolen i Abenra,
og bagefter karer chaufforen bilen
tilbage til hjemmet. Han betales af
kommunen, mens familien betaler
drift og benzin.

Undervisningen starter cirka klok-
ken 3 og varer for det meste til
klokken 5. Jes Jergensen har faet fri
fra arbejde klokken 4 og kan nu selv

Hans Peter og Gunnar har deres egen hyggelige afdeling i huset, hvor de kan veere sig

selv.

Derefter morgenmad i det store spi-
sekokken, og ved 10-11-tiden gar
Hans Peter og Gunnar i gang med
lektierne. De gar begge pa HF-en-
keltfagskursus pa forste ar i fagene
engelsk og dansk. Undervisningen
foregar om eftermiddagen.
Lektieleesningen varer nu ikke hele
formiddagen, sa der bliver ogsé tid
til lidst afslapning foran det farve-
TV, som s@nnerne selv har kebt.
Gunnar er den ivrigste TV-kigger.
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hente seonnerne. Ruth Jorgensen
har ikke karekort.

Hjemme igen pa Hvedemarken 20 er
det tid til et solidt aftensmaitid. For
farste gang i lgbet af dagen er hele
familien samlet, og der er nu tid til
at snakke om det, der er heendt i
lobet af dagen — og i det hele taget
hygge sig sammen. Fire af familiens
syv bgrn bor hjemme.

Hans Peter og Gunnar triller efter
maden oftest ned i deres egen afde-

Det at have 2 handicappede sanner vol-
der ikke sa store problemer, siger Ruth
Jorgensen.

ling for at sla mave og se fjernsyn.
Og Ruth kommer somme tider ned
med aftenkaffen pa en bakke, eller
det kan vaere, at sgnnerne kigger op
i stuen for at snakke eller hygge sig
med forseldrene.

Ruth hjelper dem i seng ved 23-ti-
den, og s& falder huset til ro — hvis
da ikke, der er en sen film i fjernsy-
net. S4 ligger de i sengen og ser
den, og de kan selv slukke, nar den
er slut.

Familien Jorgensen

— Vi ser lyst pa situationen. Farer en
normal tilveerelse og behover ikke
at give afkald pa noget, siger fami-
lien Jorgensen. Mange vil umiddel-
bart sige, at det mé vaere forbundet
med voldsomme problemer, nar der
i en familie er to sgnner, der lider af
muskelsvind og sidder i kerestol
dagen lang.

Men familien Jorgensen har livsly-
sten i behold. Masser af ga pa-mod
og senderjysk lune prasger livet pa
Hvedemarken 20. Faderen, Jes Pe-
ter Jergensen siger:

— Det er noget med at acceptere
handicappet. For os har det ikke
vaeret s& sveert endda. Det er nok
svaerere for andre, der pludselig bli-

ver handicappede. Det ma vaere en
streng overgang, mens Hans Peter
og Gunnar har vaeret mere forbe-
redte pd at skulle sidde i karestol.

— Vi kan ikke ga rundt og se sort pa
tilveerelsen hele tiden. Vi har‘be-
holdt ga-pa-modet og har det dej-
ligt, og det kunne mange »raske«
mennesker godt leere noget af.
Ruth Jargensen tilfgjer: — Det at
have to handicappede sgnner i fa-
milien volder ikke sa store proble-
mer — de er jo lette at have med at
gore.

— Det er vi jo ngdt til at vaere, griner
Hans Peter.

Handicapvenligt hus

Familien Jergensen har veeret hel-
digt stillet, da de skulle indrette hus
efter sennernes behov. Indtil for
halvandet ar siden drev familien en
gard. Da kommunen eksproprierede
jorden, fik de garden godt betalt og
havde nu r&d til at bygge et hus, der
tog hensyn til Hans Peters og Gun-
nars handicap.

Resultatet blev et 230 kvm. stort hus
med brede gange, brede foldedare,
stort velindrettet badevaerelse ved
siden af sgnnernes opholds- og so-
verum. Fliser rundt om hele huset.
— Huset betalte vi selv, men fik
hjaelpemidler fra Hjeelpemiddelcen-
tralen i Abenra. De sagde godt nok
dernede, at sennerne nu var s
voksne, at de burde komme hjem-
mefra. Men s& lseenge de gerne vil
blive hjemme, synes vi, det er den
bedste lgsning, siger foraeldrene.
Derfor indrettede de huset, sd Hans
Petersen og Gunnar har deres egen
afdeling i huset og kan veere sam-
men med forzeldrene, nar de har
lyst eller behgver hjalp. Kommunen
har bevilget et plejetilleeg pad godt
3.000 pr. maned i alt til sgnnerne.
Ruth Jargensen: — Men det er jo et

Familien Jorgensen er glad for den store bil, som de kan kare sonnerne til skole i.

problem, at der ikke er jeevnald-
rende skolekammerater her i neer-
heden, de kan komme sammen
med.

— Ja, Centerskolen ligger vel langt
vek. Men det kan jo ogsa veere, at
der kommer en dag, hvor de vil
hjemmefra, siger faderen.

Sennerne fortaeller, at de har veeret
en uge pa besgsg pa Egtmont-
hajskolen ved Odder for at se, om
det skulle vaere noget. Det var det
ikke rigtigt, og i stedet startede de
pad HF sidste ar pa Centerskolen i
Abenra. Dér tog de ogsa realeksa-
men.

— Hvad sa efter HF?

Det ved Hans Peter og Gunnar ikke
rigtigt. Maske hgjskole, maske flere
HF-fag, siger Hans Peter. Gunnar
kunne godt teenke sig at fa lidt kon-
torarbejde, han kan lave hjemme,
men det er ikke s let at f4 — iseer
ikke i en krisetid.

En loftskran sorger for at Gunnar og Hans Peter let kan komme ud pa badeveerelset.

Ikke noget med at lofte

Jes Jorgensen er glad for at have
faet en stor bil at transportere son-
nerne til skole i. — For skulle jeg
lofte dem ind i vores personbil - det
var hardt, for min ryg var ikke for
steerk i forvejen. Nu kerer Hans Pe-
ter og Gunnar selv op i bilen.

— Er der slet ingen lofteri lsengere?
— Neesten ikke, siger Ruth. Vi har jo
faet en loftskran til at lafte drenge-
ne, og den fungerer meget godt. De
skal heller ikke vendes om natten —
de har altid sovet pa ryggen hele
natten. Hans Peter og Gunnar far
ikke behandling eller gvelser af no-
gen art. De havde fgr brugt Center-
skolens svemmebassin, men det er
nu holdt op. Skolen sagde, at der
ellers ikke var tid nok til at rense
vandet. — Det er nu for darligt, at der
ikke kan findes en ordning, nar der
er et bassin, og drengene har godt
af at komme i et svammebassin, si-
ger Jes Jgrgensen.

Ruth indskyder, at de faktisk bgr
finde nogen gvelser til drengene,
nar de ikke ma svemme.

Planleegger sommerferie

Men familien tager ikke proble-
merne sé tungt — lige nu er man ved
at planleegge den kommende som-
merferie. Vanfereforeningen har
en underafdeling, Foraeldreforenin-
gen, og familien har nu segt om at
lane et sommerhus igennem denne.
Det foregar ved lodtraekning, og
méske er de uheldige. Men sa finder
de sikkert en anden feriemulighed.
For ga-pa-modet er der jo ...!
Birger Agergaard




Landslotteriet er i fuld gang

Mandag den 2. april lod startskud-
det for landslotteri 79. | de naeste 2
maneder skal salget af de 90.000
lodder sikre grundlaget for Mu-
skelsvindfondens arbejde i 79. —
Og meget tyder pa, at det virkelig
skal lykkes at na frem til et godt
resultati ar.

Vi bringer en situationsrapport fra
landslotteriets start.

60.000 lodder pa markedet
Nar der er baggrund for en vis op-
timisme, skyldes det ikke mindst, at
60.000 lodder var ekspederet ud af
huset inden landslotteriets start, og
to tredjedele af lodderne var séle-
des pa markedet den 2. april.
Selvfglgelig ville det have veeret
endnu bedre, hvis samtlige lodder
havde veeret i handelen, men sam-
menligner man med sidste ar, er de
60.000 lodder et ganske peent tal.
Den 1. apri! 1978 havde vi faktisk
naesten samtlige lodder pa lager.

Lokalgrupperne er
hovedaftagerne

Og hvem har sa aftaget de 60.000
lodder?

Her placerer lokalgrupperne sig pa
en ubestridt forsteplads, idet nee-
sten 30.000 lodder er afskibet til de
6 lokalgrupper. Der skal her krydses
fingre for, at solen ma skinne fra en
skyfri himmel og varme lokalgrup-
pernes gadesalgere den naesten
halvanden maned.

P& andenpladsen kommer brugser
og FDB butikker. 20.000 lodder har
brugserne aftaget, og vi har endnu
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ikke rettet henvendelse til samtlige
butikker, sd med lidt held far vi afsat
endnu flere lodder til landets knap
1800 brugser. Medlemmer, Lions
Clubs og pengeinstitutter tegner sig
for de sidste 10.000 lodder. 1 skri-
vende stund, hvor landslotteriet ka-
rer pa fijerde dag, er der allerede
indlgbet et paent antal ekstrabestil-
linger fra medlemmer, der har solgt
den forste sending. — Det lover
godt.

Vi aftrykker bestillingskupon til
brug for ekstrabestillinger, og med-
lemmer, der ikke har faet indsendt
den forste kupon, men alligevel
gerne vil give en handsraekning, er
naturligvis ogsa velkomne til at be-
nytte kuponen.

Kathrine og Lily Broberg

Som forsiden viser, er Kathrine og
Lily Broberg landslotteriets salg-
sambassaderer. Lodsedler skal
markedsfores som enhver anden
vare, og skal varen szlges, ma man
underkaste sig de geengse mar-
kedsmekanismer, og herunder
prove at opna s& meget reklame og
pressedakning som overhovedet
muligt. Kathrine og Lily Broberg fi-
gurerer pa det udsendte pressefoto,
og Lily Broberg optreeder desuden
p& rudeplakater og salgsbokse til
stotte for salget i forretninger, pen-
geinstitutter, kiosker osv.

Skulle man kende en forretning, der
gerne vil medvirke i salget, frem-

»Hvad med en lodseddel?«. Lily Broberg fra motivet pa rudeplakaten.

sender vi gerne salgsmaterialer
sammen med lodderne. Det kraever
blot et kryds p& kuponen ved »salg-
smaterialer«.

Vi gleeder os til at gore status over
landslotteriet i naste nummer, og
da forhabentlig bringe det gode ti-
dende til torvs: Vi fik udsolgt.

GIV EN HAND MED |
LODSEDDELSALGET !

Total Behandlings-
seminar i Danmark

Muskelsvindfonden skal i ar veaere
veert for et Total Behandlingssemi-
nar i Pindstrup Centret 11.-14. ok-
tober. Ved »totalbehandling« skal
forstas, at seminaret sigter mod at

behandle en lang rsekke af de.

aspekter, som indgar i den mu-
skelsvindramtes totale situation.

Der er sendt indbydelse ud til alle
EAMDA lande, og vi forventer ca. 3
deltagere fra hvert land. | alt regner

Jeg onsker at aftage ...........

(Skriv tydeligt!)

Landslotteri 1979

stk. lodsedler.

Salgsmaterialer gnskes tilsendt.

Adressé: . ... ¢ i aan

Telefong 4t - M a8 o o )
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vi med at ca. 40 mennesker vil del-
tage i seminaret, der specielt hen-
vender sig til folk med faglige rela-
tioner til muskelsvindproblematik-
ken, sasom fysio- og ergoterape-
uter, socialraddgivere og leeger.

Som foredragsholder haber vi pa at
fa bl.a. professor Rideau fra Fran-
krig og Ingrid Gamstorp fra Sverige,
da det er laeger der i hgj grad har
beskaeftiget sig med problemer om-
kring muskelsvind. Professor Ri-
deau har iser beskaeftiget sig med
sammenhangen mellem respira-
tionsfunktionen og kontrakturer,
nar man bliver invalideret og kom-
mer i kerestol. Ingrid Gamstorp, der
er barnelaege, har mere set pa di-
agnostisering og de sociale og psy-
kiske problemer der opstar, nar et
familiemediem bliver ramt af en
muskelsvindsygdom.

Fri diskussion

Om aftnerne har vi taeenkt os, at del-
tagerne pa friere plan far mulighed
for at diskutere, hvad de forskellige
lande har at byde pa for folk med
muskelsvind. Ligesom vi har teenkt,
at man kan diskutere handicap pro-
blemer i al almindelighed.

Malseetningen for seminaret er, at
deltagerne far et helhedssyn pa
problemerne omkring personer med
muskelsvind, og at der udveksles

erfaringer landene imellem, s& man
kan fa bedre forhold for muskels-
vindramte i de forskellige lande. Det
er planen at samle indleeggene pa
seminaret i en mindre publikation.

Programmet

Folgende emner er sat pd pro-
grammet:

Definition af totalbehandling.
Koordinering af behandlingstilbud
ud fra en samlet vurdering af pati-
entens behov.

Hvilken indbyrdes sammenheeng er
der mellem udvikling af forskellige
fysiske komplikationer hos mu-
skelsvindramte?

Hvilke socialpsykologiske faktorer i
nermiljpet pavirker barnets fysiske
og intellektuelle funktionsniveau?

a) diagnosticeringsproblematik
b) treeningsproblemer

¢) skoleproblemer

d) hjeelpemidler
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ORTOPEDIA

elektronisk karestol 904
med omfattende sikkerheds udstyr
bl.a. »dgdmandsbremse«

Bl .. N.C.NIELSEN

Sdr. Ringvej 39 - 2600 Glostrup
telefon (02) 456700

Om andedraetssvakkelse
og korsetproblemer

| sidste nummer gav Anette Liebach
Jensen et fyldigt referat af EAMDA
konferencen i Stockholm, den 19.-
22. oktober 1978.

| artiklen omtalte Anette Liebach
Jensen bl.a. en raekke indlaeg fra
muskelsvindramte og fra forzeldre til
barn med muskelsvind.

Ruth Andersen og Evald Krog var
blandt'bidragyderne til denne del af
konferencen, og vi bringer her de-
res indleg:

Ruth Andersen (foto Carl Hansen).

Andedratssvaekkelse som
folge af muskelsvind — set fra
en patients synspunkt

Mit navn er Ruth Andersen. Jeg er
44 ar gammel, uddannet som klinisk
psykolog, og arbejder pé en psykia-
trisk afdeling. Jeg bor i eget husien
forstad til Kebenhavn. Jeg har mu-
skelsvind, hvis farste tegn viste sig
omkring 6-ars alderen med vanske-
lighed med trappegang, knaebgjnin-
ger og de karakteristiske aendringer
af gang og lob. Progressionen har
veeret langsom.

Min nuvaerende tilstand praeges af
store modsaetninger. Jeg er i stand
til at sidde her med en temmelig
upafaldende fremtoning, og infor-
mationerne indtil nu tegner en tem-
melig normal tilvaerelse. Men denne
»normalitet« har sine store be-
graensninger. Den eksisterer kun sa
feenge, jeg sidder i min elektriske
korestol og varer kun timer af gan-
gen. Nar jeg ligger ned, er jeg totalt
hjaelpelos, kan ikke ved egen hjeelp

flytte arme, ben eller krop. Og
vigtigst i denne sammenhaeng: Min
respiration er meget svag. Jeg er
tracheostomeret, og bruger perio-
devis hver nat respirator og ma ogsa
dagen igennem péa forskellig vis
supplere min luftforsyning. Jeg har
sveert ved at hoste. Min stemme er
ofte sa svag, at selv folk, der kender
mig godt, har sveert ved at forsté,
hvad jeg siger. Jeg har synkepro-
blemer, saledes at meget mad ma
blendes, og jeg spiser kun hjemme,
hvor jeg hurtigt kan fa hjaelp af re-
spirator og et effektivt sug, hvis
noget fejlsynkes. 8 timer i dagnet er
beslaglagt af lungeterapi og gvelser.
Det fremgér at jeg meget let kommer
i kritiske situationer. Jeg har altid tre
piger, der degnet rundt arbejder pa
skift med, hvad der er ngdvendigt
for at opretholde min funktion: ple-
je, betjening af respirator, lungete-
rapi, treening af muskler, veere
chauffarer, assistere med mine fag-
lige goremal.

Den akut kritiske fase ved starten af
respiratorbehandling for 7 ar siden
betegnede ikke nogen brat stigning
i sygdommens progression. Den
blev forudgaet af en lang sveekkel-
sesperiode med mange personlige
vanskeligheder, for meget arbejde,
for megen rygning og for lidt mo-
tion. Der kom symptomer som ure-
gelmaessig og hurtig hjerteaktivitet
og natlig urininkontinens, som blev
undersggt hver for sig uden at blive
sat i relation til svaekket respiration.
Foraget sgvntrang og natlig konfu-
sion prasgede tilstanden en kort
periode, hvorefter der kom let feber
til. Tilfeeldigheder gjorde, at jeg
befandt mig under omstaendighe-
der, der muliggjorde min overlevel-
se, da respirationen for alvor satte
ud med lungebetzendelse, omfatten-
de atelektase og hjertevanskelighe-
der.

En tid lang sergede en respirator
totalt for min luftforsyning, og det
var imod sagkyndiges forventning,
at jeg atter kom til at treekke vejret
ved egen hjeelp. Laegerne og jeg var
ikke helt enige i vurderingen af
situationen. En veesentlig del af
diskrepansen la i vor forskellige
opfattelse af muligheden for at opna
noget ved at aktivere organismen og
forbedre muskelfunktionen. Jeg var

styret af min gamle erfaring for, at
det ikke pa noget tidspunkt i syg-
domsforlgbet har veeret umuligt at
opna en lille bedring ved ekstra
treening, og at jeg i det daglige har
felt inaktivitet som alment slgvende
og gjort bevaegelserne mere besvee-
rede og energilese. Jeg oplevede
leegerne som omsorgsfulde og vel-
menende, men ganske fixerede i en
forestilling om, at der intet var at
stille op. Jeg folte mig overbevist
om, at en veesentlig faktor i den
bedring, der faktisk fandt sted, er en
treeningscykel, hvis brug blev admi-
nistreret i overensstemmelse med
retningslinjerne i en bog om almen
konditionstreening skrevet af den

Luftforsyningen suppleres med ballon
(overst) og Bennett respirator. (Foto Carl
Hansen).
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svenske arbejdsfysiolog Per-Olof
Astrand.

| mit nuvaerende program for lunge-
terapi og almen fysisk vedligehol-
delse indgar tapotement, vibration,
placering i dreenagestillinger, brug
af Bennett og Pulsula respiratorer,
og - fremfor alt aktive beveegelser.
Programmet er opstiet og vokset
ved indlemmelse af forskellige rad
fra de laeger og fysioterapeuter, der i
tidens lgb har veeret involveret i min
behandling. Ofte har jeg veeret i
tvivl, om alle dets ingredienser var
lige velbegrundede og i hvert fald
har jeg haft anske om at reducere
behandlingstiden, der som naevnt
optager en betydelig del af min vag-
ne tid. Jeg har aldrig vaeret i tvivl

stykker behandles bedst med aflast-
ning ved forgget brug af en respira-
tor tilkoblet i siddende stilling under
adspredelse foran fjernsynet, hvis
siddestilling i karestolen er forkert,
og de stillesiddende perioder i for-
vejen er for lange.

Det er mit indtryk, at hos patienter
med svaere lidelser er man tilbgjelig
til at negligere de tilsyneladende
mindre gener. Det er dels som om
malseetningen bliver for beskeden,
dels kniber det med at f& overblik
over totalsituationen pa tvaers af
specialegreaenserne.

Et andet punkt, der afspejler de
spredte erfaringer med muskeldy-
strofipatienter, er den ringe syste-
matiske kontrol af sygdommens for-

Traeningscyklen er anbragt foran korestolen, og med armhjulet bliver ogsd skulder og
krop aktiveret. (Foto Carl Hansen).

om muskelaktivitetens lungehygiej-
niske og alment stimulerende effekt,
men har folt mig radvild m.h.t. at
udelade eller eendre i det gvrige pro-
gram. Nar jeg har spurgt mig for hos
sagkyndige, har det bestandige svar
vaeret: »Prgv Dem frem — det er
vanskeligt at rdde — vi mangler
erfaring, da der ikke findes mange af
Deres slags.«

Et tilbageblik pa de forlgbne ar
tegner sig som en lang stadig uaf-
sluttet laereproces, der mere har haft
karakter af trial-and-error, end vae-
ret ledet af andres erfaring eller en
fysiologisk begrundet indsigt.

Jeg oplever leeger og terapeuter pa
hjemmebane i krisesituationer para-
te til at betjene sug, respirator, anti-
biotika, men fremmede over for den
nuancerede og komplicerede tilpas-
ning, dagligdagen kraever, hvis syg-
domstegn skal tages i opigbet,
hvis  mulighederne for opti-
mal funktion skal udnyttes — hvis
livet skal leves. Det er f.eks. ikke
givet, at et ekstra tungt andedraet, et
par smme, traette, anspaendte ryg-

14

lgb — og her taenker jeg selvfgigelig
atter pa respirationen. Jeg vil vove
den pastand, at en respirations-
svaekkelse meget vel kan na et
kritisk punkt uden at give sig drama-
tisk udslag i habitualtilstanden. Alli-
gevel kan situationen veere uned-
vendigt risikofyldt f.eks. for en pati-
ent, der er uden erfaring med lunge-
terapi, overraskes af en forkglelse,
der stiller starre krav til hans hoste-
evne, end han klare — eller hvis der
updagtet optreeder en kuldioxydop-
hobning.

At vaere bedre forberedt pa situati-
oner som ovennavnte, ville ogsa
formindske den angst og radvild-
hed, som uundgaeligt falger med en
respirationssveekkelse. Det er vigtigt
at patienterne ved, at der kan gores
noget, hvad de skal gare, og hvem
de kan henvende sig til.

Dette sidste punkt fortjener seerlig
opmarksomhed og vedrarer endnu
en gang behovet for en systematise-
ring af erfaringerne med muskeldys-
trofipatienter og en centralisering af
tilbudene om behandling og vejled-

ning. Det kan nemlig ikke med rime-
lighed forventes, at enhver praktise-
rende laege ellergvagtleege ved nok
om disse relativit sjaeldne sygdomme,
som ovenikabet indtil nu har fort en
skyggetilvaerelse i terapeutisk hen-
seende.

Ejheller kan det forventes at ethvert

hospital eller enhver socialforvalt-
ning pa& kompetent made kan betje-
ne de respiratorisk handicappede,
som ikke befinder sig i en akut krise,
men som skal leve med denne
tilstand og f& det bedst mulige ud af
tilveerelsen. Der kraeves megen bag-
grundsviden for at fatte omfanget
og komplexiteten af den hjzlp, der
skal ydes, bade af medicinsk, tek-
nisk, psykologisk og social karakter.
Det ligger i sagens natur, at dette
indlaeg indeholder en del kritik.
Denne bygger bade pa egne erfarin-
ger gennem arene og kendskab til
andres problemer. Min nuvaerende
situation indeholder imidlertid sa
vaesentlige positive treek, at jeg foler
mig privilegeret og ensker, at andre
i samme situation som en selvfglge-
lig ting var sikret samme fordele:
Jeg bor taet ved et hospital, og har
naer kontakt med en anaestesiafde-
ling, hvis personale omhyggeligt
tager vare pa min tilstand. Jeg far
regelmaessig behandling af en dyg-
tig fysioterapeut, som ogsa er parat,
nar situationen kraever en ekstra
indsats. Den sociale forvaltning i
min kommune har accepteret mit
store behov for assistance og beta-
ler bl.a. den store lgnudgift for den
konstante tilstedeveerende hjelp,
der bade giver en vis tryghed og
mulighed for frit at kunne gribe
tilveerelsen an i overensstemmelse
med mine personlige ensker og
forudseetninger.
Der er papeget alvorlige mangler i
muskeldystrofipatienternes  vilkar,
men der er ogsa noget meget posi-
tivt i situationen, nemlig at der er
mange uudnyttede muligheder in-
den for rammerne af vor nuvaerende
erkendelse. Vi behover ikke at fa
opfyldt den fjerne drem om en
helbredende behandling af muskel-
dystrofi for at komme videre. Der er
nok at tage fat pa her og nu. Jeg er
overbevist om, at den darlige prog-
nose, der forbundet med muskeldy-
strofi for en del er en simpel folge af
en passiv, pessimistisk holdning.
Emnet for dette indlaeg er yderst
vigtigt. Det laegger klart op til et
internationalt samarbejde, hvis kon-
krete udformning jeg haber kan tage
form under denne konference.
Ruth Andersen

—3

Korsetproblemer, fysisk/psykisk

At bruge korset

Ordet korset betyder et snareliv der
er forsynet med stivere til at forme
figuren. Betegnelsen korset kendes
allerede i det 13. drhundrede, men
anvendtes forst i moderne betyd-
ning i 16.-18. arhundrede og har
under forskellige former veeret be-
nyttet lige siden. Det virker grotesk
hvad mennsker i forskellige kultur-
samfund har ladet sig byde af tortur-
agtige indretninger med det ene for-
mal at skulle se smart ud i overens-
stemmelse med et manster, som
galninge og troldmeaend har dikteret.
Kvinder verden over har indvilget i
og har i stor udstraekning veeret
tvunget af saed og skik til at lade
fodder indsnere, til at stoppe fodder
i sylespidse, hgjhzelede sko, til at fa
alt flaesket strammet ind i et korset,
etc. etc. Der er lidt noget i tidens
lob for at leve op til skiftende tiders
skonhedsidealer.

Det er naeppe hyppigt forfeengelig-
hedsgrunde der bevager handi-
cappede til at gore brug af korset.
Der ligger typisk andre motiver bag.
Det kan vaere en forebyggende for-
anstaltning for at hindre scoliose-
dannelse, der igen medferer darlig
vejrtreekning. Et korset kan i visse
tilfeelde mindske rygsmerter. Des-
uden baerer mange korset for over-
hovedet at opretholde den oprej-
ste/siddende stilling.

Der findes et anseeligt antal forbru-
gere af korset blandt handicappede.
Jeg taenker ikke blot p4 folk med
muskelsvind, men pa mange andre
former for fysiske handicappede.
Folk med polio, paraplegi, quadrip-
legi, hjernesvind, myelomeningoce-
le, idiopatiske scolioser, for slet
ikke at tale om de forskellige former
for degenerative ryglidelser.

Korsetproblemer

| det felgende vil jeg gare rede for
mine egne korset problemer, som
jeg sa at sige har farstehands
kendskab til, og som jeg ved deles
af mange andre, der bruger korset.
Mit korset har i det vaesentligste
haft samme opbygning og udse-
ende i de 30 ar, jeg har brugt korset.
Det er et hpjt stofstettekorset med
hojre axilkrykke. Materialet er tykt
laerred foret med endnu tykkere uld-
filt. Hele vejen rundt er lodrette sti-

vere, et enkelt sted en 1 cm bred
stalskinne som pa toppen baerer en
vaskeskindbeklzedt jernbgijle, axil-
krykken. Elasticiteten fremkommer
ved, at det foran sngres sammen
med en tyk elastik, ligesom der et
par steder er isyede elastikkiler. Der
findes ingen ventilationshuller og
maerket med vaskeanvisning mang-
ler. — Det kan nemlig ikke vaskes
overhovedet.

Jeg forseggte engang at sende det til
rensning efter et velment rad, det
kom titbage i halv storrelse.

Nar korsettet skal skiftes ud

Problemerne ved korsettet starter
ved selve tilpasningsprocessen. Pa
det tidspunkt hvor man far sig taget
sammen til at f4 skiftet sit korset, er
man ofte i forvejen pa vej ind i en
ond cirkel. Arsagen til at man skal
skifte det gamle ud er, at det er slidt
op, at man falder for meget sammen
i det. Men i reglen er det ubehageligt
at komme i et nyt, fordi man bliver
stivet mere af i forhold til det gamle,
hvilket kroppen forstaeligt nok skal

»Vi mé i gang med et nyt og bedre korset« (Foto Mogens Laier)
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vaenne sig til. Disse nye tryk pa
kroppen kan give rygsmerter og/el-
ler bevirke, at huden bliver sdelagt
og truet.

Hvis disse gener tager overhand,
er man tilbojelig til at hoppe i det
gamle igen, og her har vi den onde
cirkel, fordi dette sa vil medfere, at
man igen falder endnu mere sam-
men.

I Danmark er reglen at man kan fa
et nyt korset hver halvandet ar. Jeg
har nu altid selv faet dispensation,
séledes at jeg har faet et korset en
gang om aret. Alene pa grund af
tilveenningsprocessen kan man dér-
ligt heller overkomme mere end den
ene omgang hvert ar, selv om slid-
tage og hygiejne nok taler for en
hyppigere udskiftning.

Tre obligatoriske besgg hos banda-
gisten horer med til at fa et nyt
korset. Det drejer sig om ordina-
tion/maltagning, prevning og af-
hentning. Hertil kommer et va-
rierende antal beseg for at fa kor-
settet rettet til. Alt i alt er det i
reglen et helvede at skulle have nyt
korset, og hele processen straekker
sig over maneder.

Korsettet skal vaere et kompromis
mellem to modsat rettede faktorer.
Pa den ene side skal det stotte og
veere tilpas stift for at stabilisere
kroppens oprette stilling, pa den
anden side skal det indeholde en vis
elasticitet for at give respirationen
de bedste muligheder og for at be-
vare mest mulig bevasgelsesfrihed.
Mange med muskelsvind har anlaeg
for at svede meget. lkke mindst pa
grund af korsetmaterialets beskaf-
fenhed bliver jeg drivvad, hvis jeg
blot skal anstrenge mig en lille smu-
le. Sveden er ikke blot ubehagelig,
men medfarer stor risiko for hurtig
afkoling, forkelelse og hvad deraf
folger. Da sveden pd ingen made
kan fordampe ud gennem korsettet,
er jeg nadt til at skifte undertrgje.
Hvis jeg arbejder uden for mine
vante omgivelser er det ikke altid
praktisk, endsige muligt at skifte
undertroje, idet dette kraever et sted
at ligge , da jeg ikke kan sidde op
uden korset.

Korset og astetik

Hvis man vil anleegge =stetiske be-
tragtninger, ma jeg fremhzeve 2
problemer ved korsettet. Som
naevnt kan det ikke vaskes og lige-
gyldig hvor tit man skifter undertrog-
jer efterlader det et ulgst hygiejne-
maessigt problem. Den gra farve an-
tager let et halvgrumset skeer og
fortoner sig med tiden over i en

pletvis brunskjoldet kulgr. Jeg skal
ikke begive mig af med at beskrive
udviklingen af den lysergde farve,
som jo isaer anvendes til damer. Et
andet problem melder sig, hvis man
er til stor middag eller hvis man ved
andre lejligheder har lyst til at spise
mere end man plejer. Og her er vi
tilbage ved elasticiteten ved korset-
tet. Der er ikke indbygget flexibilitet
nok i vor tids korsetter. For lasner
jeg det, falder jeg sammen. Man er
faktisk ngdsaget til at spise det
samme kvantum, hver gang man
seetter sig til bordet.

Det kreever generelt god tid at veere
handicappet. Jeg har naevnt tilpas-
ningsprocessen med et nyt korset,
hvor man i perioder er halvt eller
helt uarbejdsdygtig. Udover dette
bruger jeg hver eneste dag i alt
halvanden time pa at fa korsettet
taget af og pa 3 gange. P4, nar jeg
vagner for at komme op at sidde pa
WC, af for at komme pa brusebrik-
sen, pa nar jeg skal i tajet, af nar jeg
kommer fra arbejde for at hvile mig,
pa nar jeg jeg skal op igen, og af
nar jeg gar i seng. Hertil kommer de
tre dage om ugen, hvor jeg far fysio-
terapeutisk behandling, hvor korset-
tet ogsd kommer af og pa. Skal jeg
undtagelsesvis pa WC midt pa
dagen skal korsettet saettes om, da
toiletseedet skubber korsettet ud af
stilling. Endelig sker det undertiden,
at det bliver sat forkert pa. Det skal
sidde pa en ganske bestemt made
for ikke at gnave.

Den beskrivelse jeg her har givet
farer uvilkarligt frem til en konstate-
ring af at ekspertisen pa korsetom-
raddet er ret sa begranset. En dansk
bandagist har bygget mit korset i 30
ar. Engang havde han orlov, i en
periode, hvor jeg skulle have nyt
korset. Ingen af hans kolleger turde
binde an med det, da de harte om
mit tilfeelde. Der blev ellers skikket
bud til alle landets bandagister. Jeg
ventede til min bandagist kom til-
bage fra sin orlov. Nu holder ban-
dagister jo ikke evigt, og min er da
ogséa netop blevet pensioneret.

Et nyt og bedre korset

Savidt mit eget korsetproblem. Et
kiart mal for fremtidens korsetter
ma selvfglgelig veere at mindske
generne mest muligt. Det virker
urimeligt og primitivt at der ikke har
fundet afgerende forbedringer sted
pa korsetfronten, nar man sammen-
ligner med den enorme tekniske
udvikling, der er sket pa andre om-
rader. Jeg ser kun en farbar vej ud
af disse problemer. Der méa etable-

e ————————————————————————

res et konkret tvaerfagligt samar-
bejde mellem mindst falgende spe-
cialister: Forbrugere, bandagister,
orthopaeder, fysiurger, ergo- og fy-
sioterapeuter, lungefysiologer, in-
genigrer og textilfolk.
Korsetproblemet er s kompleks, at
det ngdvendigger et snavert sam-
spil meillem naevnte fagomrader.
Tvaerfagligt samarbejde har vist sig
at vaere en frugtbar procedure pa et
andet omrade. Nemlig korestolsom-
radet, hvor vi i Muskelsvindfonden
gjorde oprar for 4 ar siden. Vi la-
vede en behovsanalyse, nedsatte en
tvaerfaglig ekspertgruppe og star-
tede udviklingen af en alternativ
elektrisk korestol, som i gvrigt er sa
langt nu, at den kommer pa marke-
det i lgbet af 1979.

Jeg er ikke i tvivl om at et sadant
samarbejde i hvert fald i Danmark
pa korsetomrédet ville betyde et af-
gorende fremskridt, da der pa nu-
vaerende tidspunkt kun foregdr helt
ukoordinerede og tilfaeldige ekspe-
rimenter.

Jeg haber, at alle i denne forsam-
ling nu har faet et indtryk af kor-
setprobelmatikkens omfang og al-
vor. P4 nuveerende tidspunkt er jeg
ikke i stand til at teenke pa et korset
uden straks at fa ubehagelige asso-
ciationer, og selv om et korset nok
altid vil blive en kompromislgsning,
veelger jeg dog at tro pa uanede
muligheder i fremtiden. Jeg er fast
besluttet pa at arbejde politisk i

EAMDA for at skeerpe og stimulere
opmaerksomheden pd dette i artier

sa forsgmte omrade.

Evald Krog

Ordliste

Scoliosedannelse:
af hvirvelsgjlen.

sidekrumning

Paraplegi: spastisk lammelse af
begge ben
Quadriplegi: lammelse af bade

arme og ben

Myelomeningocele: tilstand hvor
rygmarvssubstans og -hinde poser
frem gennem defekt i hvirvelsgjlen
Ideopatiske scolioser: skaev ryg af
ukendt arsag
DegenrativiNedgang i
dygtighed
Axilkrykke:armhulekrykker

funktions-
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Ferie og

aflastningsmuligheder

Fra

VB-centret

Som omtalt i sidste nummer af Nyt
fra Muskelsvindfonden, er der et
stort og udpreeget behov for aflast-
ningsmuligheder til foreeldre med
born med muskelsvind eller an-
det.handicap.

I forlaengelse heraf har vi forsegt at
se nzermere pa, hvilke muligheder
der reelt er for ferie og aflastnings-
muligheder for born med muskels-
vind. Forst noget generelt: Drejer
det sig om kortvarende aflast-
ningsmuligheder i forbindelse med
en friaften til foreldrene eller en
korterevarende sygdom hos disse,
anbefaler vi, at man seger kommu-
nen om at fa tilskud til aflenning af
barnepige eller f4 udsendt en kom-
munal hjemmehjzelper. Insker man
barnet anbragt uden for hjemmet,
kan man bede kommunens social-
forvaltning anvise en plejefamilie el-
ler give tilskud til et institutionsop-
hold, evt. ophold pa et saerligt af-
lastningshjem.

De aflastningsmuligheder og fe-
riemuligheder, der findes for barn
med muskelsvind, er desvaerre me-
get begreensede. Vi vil derfor op-
fordre folk, der har eller far kends-
kab til sddanne muligheder kon-
takte os, saledes at vi far storre mu-
lighed for at hjzlpe vores klienter
pa dette omrade. Ligeledes vil vi
gerne hgre fra folk, der har haft
deres bgrn pa aflastnings- eller fe-
riesteder, for p4 denne made at fa
naermere kendskab til kvaliteten af
de enkelte steder.

Vi har stort set ikke naermere
kendskab til de nedenfornaevnte fe-
rie- og aflastningsmuligheder og
kan derfor ikke patage os ansvaret
for de enkelte steders anvendelig-
hed og kvalitet.

De muligheder, vi har fundet frem,
er i vilkarlig reekkefalge falgende:

1) Henny Hansen, sygehjalper
og sexolog. Har en gard pa 4%
tdr. land med diverse husdyr. Tager
primaert bern til aflastningsophold i
perioder pa 8 eller 14 dage. Bor-
nene gar under opholdet i moderne
handicap-venlig skole, transporte
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res til og fra skolen i taxa. Der er to
til tre voksne til at tage sig af bor-
nene.

Henny Hansen har tidligere haft
barn med muskelsvind i aflastning
og ferieophold.

Adresse: Lindegardsvej 25, Kvaer-
keby pr. Ringsted.

TIf: 30-6253 31

2) »Solbakken«, hjem for fysisk
handicappede bgrn og unge, har
mulighed for i begreenset omfang at
tage barn i aflastningsophold.
Adresse: Egebaeksvej 26, Hgjbjerg
ved Arhus.

Tif: 06-27 1233

3) Pindstrup Centret pa Djursland:
a) Ferielejre, i sommerferien (28.
juli - 4. august) samt i efterarsferien
(14. - 20. oktober). Ferielejrene er
taenkt dels som en feriemulighed for
foraeldre til handicappede bern, og
dels som en feriemulighed for alle
barn til at opleve sig selv i en anden
sammenhang end hverdagens. Al-
der: 7 til 14 ar. P& hver lejr deltager
ca. 15 handicappede og 25 ik-
ke-handicappede bgrn samt 15
voksne ledere.

i

Pris: Handicappede bern: 200
kr./degn. lkke-handicappede bgrn:
175 kr. for hele opholdet.

b) Teltlejre. KFUK- og KFUM-spej-
dernes traeningslejre i perioderne
30. juni-7. juli (for 14 til 17 ar),
14.-21. juli (for 11 til 14 ar), 21. juli-4.
august (for 11 til 14 ar).

Tilmelding til KFUM-Spejderne i
Danmark, Vangehusvej 3, 2100 Kg-
benhavn @. TIf. 01-29 26 66.

Det Danske Spejderkorps i lejr 28.
juli - 4. august (for 11 til 15 ar).
Tilmelding til: Det Danske
Spejderkorps, Lundsgade 6,
2100 Kgbenhavn @. TIf. 01-261211.
Pindstrup Centret afholder desuden
andre arrangementer, bl.a. fami-
liekurser. Neermere oplysninger
herom i form af brochure og pro-
gram kan rekvireres fra Pindstrup
Centret, bedst i kontortiden fra kl.
8.30 til 12.30. TIf. 06-396111. Ad-
ressen er: Pindstrup Centret, 8550
Ryomgard. Tilmelding til ferielej-
rene sker ogsa hertil.

4) Dansk Rode Kors afholder i &r 2
ferielejre i Bolsted og Vingsted,

o TR

Fra Pindstrup-centrets ferielejr, hvor der pa hver lejr deltager ca. 15 handicappede og
25 ikke-handicappede bern. (Foto Bo Bendixen).

begge i Jylland. Lejrene er primaert
beregnet for barn med et fysisk eller
psykisk handicap helst i alderen fra
9 til 14 ar. Lejrenes varighed er 1
uge. For at komme i betragtning er
hurtig ansggning nedvendig, idet
ca. 150 af de 200 feriepladser er
optaget. Ansggningen sker til den
lokale Rode Kors afdeling, der i gv-
rigt vurderer om betingelserne for
et gratis lejrophold er opfy!dt.

5) Stig Guldberg lejre er lejrskole
pa Sydlolland, indrettet for handi-
cappede. Der er lejrskoleophold fra
maj til september. Varigheden er 4
uger. Holdene er pa ca. 40 bgrn, der
bor pa 4-sengs stuer med 1 voksen
per stue. Der er desuden tilknyttet
en sygeplejerske og en ergoterape-
ut.

Stig Guldberg har arrangeret fe-
rielejre for handicappede bern i 32
ar. Har ogsa haft bern med mu-
skelsvind.

Adresse: Stig Guldberg Lejre, Post-
box 15, Radby.

TIf.: 03-94 60 74.

6) Tolshave Fritidscenter er bygget
af Sammenslutningen af Forzeldre
til Handicappede Bgrn, der blev stif-
tet i 1970 i Frederikshavn. Fritids-
centret er et sommerhus, der er ind-
rettet saledes at 2 familier af gan-
gen kan bo der. Der er 1 stor stue
med braendeovn, 2 kgkkener og 2
soveafdelinger, hver med to vaerel-
ser. Huset er indrettet for korestols-
brugere og ligger i landzone, omgi-
vet af marker, skov og hede, ca. 11
km nord for Frederikshavn. Der er 3
km til bernevenlig strand uden
strom og huller.

Pris: 1 familie indtil 6 sovepladser:
650 kr/uge.

2 familier indtil 12 sovepladser:
1100 kr/uge.

Huset er el-opvarmet og der er tele-
fon, bestik og sengetg;j.

Der er er ogsad mulighed for at leje
huset i en weekend.

Udlejningen sker gennem Inger Ja-
cobsen, Skagensvej 20, 9900 Frede-
rikshavn. TIf: 08-42 36 95.

Muskelsvindfonden har herudover
kontakt med et segtepar pa Fyn, der
maske kan tage et handicappet
barn i aflastningsophold, hvis der
skulle vzere et helt akut behov her-
for.

Om feriemuligheder, se i ovrigt ar-
tiklen: »Bliver diagnoser meddelt pa
den rigtige og mest hensigtsmaes-
sige made«.

Muskelsvindramte
elevers forhold i skolen

I forbindelse med et studium
pd Danmarks Leererhgjskole
er leerer Lise Risgaard Thom-
sen og leerer Elly Hein-Saren-
sen i gang med en underso-
gelse af muskelsvindramte
barns skoleforhold.

Forméalet med undersggelisen er at
fa klarlagt nogle af de forhold, der
kan veere afggrende for et optimalt
skoleforlob for de muskelsvin-
dramte elever, - eksempelvis:

om muskelsvindramte bgarn befinder
sig bedst i en almindelig folkesko-
leklasse

om muskelsvindramte bgrn befinder
sig bedst i en centerklasse

om laererne far tilstraekkelig for-
handsoplysning om de specielle pro-
blemer, derer forbundet med at vaere
muskelsvindramt

om laererne far den hjeelp, som er
ngdvendig for den muskelsvin-
dramte elev kan deltage i feellesak-
tiviteter

om klassevaerelset er placeret pa en
for barnet gunstig made, séledes at
dette ikke hindrer social kontakt i
frikvartererne m.m.

om klassekammeraterne far til-
straekkelig forhandsoplysning

Undersgogelsen foretages dels ved
hjelp af spsrgeskemaer til leererne,
foraeldrene og eleverne, og dels ved
interviews af en del af eleverne.

Der foreligger ikke nogen tidligere
dansk undersggelse af denne seer-
lige elevgruppes skoleforlgb, og da
Muskelsvindfonden finder det veer-
difuldt at kunne pege pd konkrete
forhold, nar vi star over for at skulle
vejlede foraeldre til skolessgende
bgrn, haber vi, at vore medlemmer
vil deltage i undersogelsen ved at
besvare sporgeskemaerne og sale-
des vaere med til at udvide VB-cen-
trets serviceniveau.

Nyhed — dorautomatik

Asger Nielsen, medlem af re-
preesentantskabet og lokal-
gruppen i Herning fremstille-
de for 3 ar siden et automatisk
derabnersystem. Afprovnin-
gen har givet sa gode resul-
tater, at der nu bliver tale om
en produktion og markedsfa-
ring af systemet.

Gennem 3 ar har Asger Nielsens 2
drenge, der har muskelsvind, afprg-
vet de automatiske dardbnere, som
Asger Nielsen selv har fremstillet.
Dorene abnes/lukkes af en motor,
nar man trykker pa en lille sender,
man kan have i handen eller pa-
monteret karestolen.

Resultaterne er sa gode, at Asger
Nielsen nu ter lsegge navn til en
produktion af derautomatik, der til-
godeser den handicappedes mulig-
hed for at vaere selvhjulpen og der-
med at f4 en helt anden frihed. »En
frined vi ikke helt kan fatte betyd-
ningen af«, siger Asger Nielsen.

Asger Nielsen fortsaetter: »Der er
mange faser i menneskelivet og
uendelig mange oplevelser, der er
ngdvendige for en sund og positiv
udvikling til selvsteendighed. Vi skal
naturligvis veere sammen, for fael-
lesskab betyder enormt meget, —
men det er ogsd nedvendigt, at vi
kan treekke os tilbage og lukke vor
dar, nar vi har behov for det.

I vor tekniske tidsalder burde det i
mine gjne veere en selvfglge, at man
opstiller derautomatik, at man ikke
skal veere afheengig af, at en eller
anden gider lukke daren for én. Det
ber man selv kunne gore.«

For at kunne tilgodese dette behov
og for at kunne markedsfare syste-
met sa billigt, at der ikke skulle
vaere problemer med at fa det an-
skaffet, har Asger Nielsen startet et
firma under navnet: Imex Doormatic
I/S.

Firmaet udstiller pa Forsorg 79 i
Herning 15-17. maj. Asger Nielsen
har et antal gaestekort, som han
gerne vil sende til dem, der er inte-
resserede i at komme ind og se ud-
stillingen.
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Hvad laver bedemmelsesudvalget?

Bedommelsesudvalget er
efterhanden blevet nzvnt i
mange artikler og sammen-
heenge i bladet. Derfor vil det
nok veere pa sin plads at se
naermere pa, hvad bedammel-
sesudvalget egentlig arbejder
med.

Skal man gere rede for bedgmmel-
sesudvalgets opgave, vil det veere
meget passende at citere § 10 i Mu-
skelsvindfondens vedteegter. | § 10
star der folgende: Til vurdering af
ansggninger om gkonomisk statte
til forskning skal bestyrelsen ind-
stille et uvildigt, fagligt udvalg, som
endelig veelges af repraesentantska-
bet.

Stk. 2. Udvalget bestar af mindst 3
8g hejst 5 medlemmer og veelges
hejst for et ar ad gangen.

Som det fremgar af § 10 er bedem-
melsesudvalgets arbejde ngje for-
bundet med det arbejdsomrade, der
hedder forskning.

For gjeblikket stotter og igangsaet-
ter Muskelsvindfonden forskning pa
3 omrader, nemlig forskning pa
grundlag af samarbejdet mellem
VB-center og Arhus Kommuneho-
spital, udskrivning af forskningsidé-
konkurrencer (dem har vi forelebig
haft 2 af) og endelig er der pa fon-
dens arsbudget afsat et belab til lg-
bende forskningsansegninger. Det
er i forbindelse med de Isbende an-
sggninger om stotte til forsknings-
projekter, at bedemmelsesudvalget
kommer ind i billedet.

Nar fonden modtager en sddan an-
sggning, er det bestyrelsen, der skal
tage stilling til det forskningspro-
jekt, der spges penge til. Men skal
der tages stilling til et projekt, der
f.eks. vedrgrer »den diagnostiske
veerdi af en raekke myoglobinbe-
stemmelser« eller en multicenter
undersggelse af bindevaevssyg-
dommenes epidemologi« er det
klart, at bestyrelsen har brug for
faglig ekspertise til at vurdere pro-
jektets kvalitet, relevans og til at
placere det i en storre forsknings-
sammenhaeng. Til det formél er be-
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dommelsesudvalget nedsat.

| praksis fungerer behandlingspro-
ceduren som skitseret i nedensta-
ende tegning:

Ansggning
e s

Forskere

Bestyrelse

Svar

Nar bestyrelsen har modtaget an-
sggningen, bliver den sendt videre
til bedommelsesudvalget til udtalel-
se. De nuvaerende 3 personer i be-
demmelsesudvalget har s& normait
en maned til at behandle ansggnin-
gen. Herefter returnerer bedemmel-
sesudvalget ansggningen vedheaeftet
en udtalelse. P4 grundlag af denne
udtalelse, samt budget og det for-
skningspolitiske sigte traeffer besty-
relsen nu den endelige afgerelse og
kan sende svar tilbage til ansege-

s

ren: »Vi har hermed den glaede«
eller »Vi beklager at matte medde-
le«.

For gjeblikket sidder fglgende 3

Til
udtalelse

Bedommelsesudvalg

Udtalelse

personer i bedgmmelsesudvalget:
Chefpsykolog  Alice  Theilgard,
Rigshospitalet; dr. med. V. Kamp
Nielsen, Amtssygehuset i Glostrup,
samt professor Age Juhl Therkel-
sen, Genetisk Institut ved Arhus
Universitet. Og der har allerede vee-
ret god brug for de 3 medlemmers
faglige ekspertise i ar, — ikke mindre
end 4 forskningsansggninger er
blevet fremsendt i de 3 forste ma-
neder af 1979.

Slagetomlizerernes specialuddannelse

under saerforsorgens udlagning

| forbindelse med seerforsorgens
udlzegning har undervisningsmini-
steriet udarbejdet en betankning
om special uddannelse af padago-
ger til at varetage handicappede
barns interesser i folkeskolen.
Denne betenkning indeholder en
beskrivelse af en uddannelse i tre
trin over en periode pa 1%z ar.

Det drejer sig om undervisningsmi-
nisteriets betankning nr. 850.
Denne uddannelsesplan har Dan-
marks Leererforening protesteret
imod, de finder den for dyr og om-
fattende, men foreslar i stedet et
mindre kursus, nogenlunde sva-
rende til det antal timer der under-
vises i om specialundervisning pa
de almene seminarer.
Muskelsvindfonden er get sammen
med flere foreeldreforeninger til
handicappede om en protest til den
holdning Leerer-foreningen giverud-
tryk for. Det brev, som man blev
enige om at sende til undervis-
ningsministeriet, har falgende ord-
lyd:

»Kaere minister.

Denne henvendelse er forarsaget af
en indigneret harme over at erfare
Danmarks Leaererforenings holdning
til den fremtidige uddannelse af
speciallerere til den danske folke-
skole, som den fremtraeder i leder —
og i artikel ved foreningens neaest-
formand — i foreningens blad nr. 3
af 18. januar 1979.

| adskillige ar er foreeldreforeninger,
der har klaget over kvantitativ og
kvalitativ alt for ringe uddannelse af
de laerere, der skal undervise vore
bagrn, blev holdt hen med, at et ud-
valg jo var nedsat til losning af dette
problem, og man matte have talmo-
dighed til resultatet af udvalgsar-
bejdet foreld. Det har bragt os i en
situation, hvor vi i sammenligning
med vore nordiske nabolande pa
dette omrade er blevet for et u-land
at regne. Vi kan derfor slet ikke
baere den han, der ligger i, at en sa
indflydelsesrig organisation som
Danmarks Leererforening lader
gammel-seminarismens hellige ko

»Ingen ma kunne mere end andre«
feje beteenkningens forslag til side
med flotte henvisninger til skrin-
lagte trafikprojekter og — helt utro-
ligt — anvisninger pa studiekredse
med tilbud om en nedterftig éfter-
uddannelse i handicapundervis-
ning. — Ma vi godt blive fri; det er da
naesten vaerre end ingenting.
Foreeldre til handicappede barn har
som regel b&de handicappede og
ikke-handicappede bern. Vi kan
forsikre Dem for, at vi er betydeligt
mere beteenkelige ved, at der, selv
om betaenkningens forslag frem-
mes, vil veere born, der i dag gér i
bornehaveklasse, som ferst i 10.
klasse vil kunne f& den specialud-
dannede laerer, som de hele tiden
havde haft brug for, end ved, om
Danmarks Laererhgjskoles kursus-
virksomhed over en Aarreekke blev
forbeholdt uddannelsen af special-
leerere, mens Leererhojskolens ov-
rige fagfolk en tid helliger sig
grundforskningen.

Vi ma pa det mest indtrengende
anmode om, at man nu tager alvor-
ligt fat pa at afvikle den helt utilste-
delige mangelsituation, hvad angar

Hvordan skal leererne sta rustet til at klare integrationen ved szrforsorgens udlagning.

Det er det, kampen star om.

specialleerere, og beder Dem lane
ore til Dem, der kommer med kon-
struktive forbedringsforslag i for-
hold til betaenkning nr. 850 og ikke
til en organisation, der tilsynela-

dende endnu ikke har indstillet sig
pa, at Danmarks folkeskole fra 1.
januar 1980 ogsa omfatter specialk-
lasser, centerskoler og specialsko-
ler.«

Der er nogle ting, vi alle

helst vil

klare selyv...

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

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

Fasi et utal af farver. Pressalit Colani er

testet af muskelsvindsfonden.

Vi hjeelper en hel del mennesker

til at hjeelpe sig selv lidt bedre.

Dansk Pressalit A/S
Augustenborggade 11-13

Telefon (06) 14 66 22

8000 Arhus C
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Bliver diagnoser meddelt pa den rlgtlge og

mest hensigtsmeessige made?

Denne artikel er blevet til pa
baggrund af en studiekreds
arrangeret af Muskelsvind-
fondens  Kebenhavns-afde-
ling. Deltagere var overvej-
ende foraeldre og pararende
til handicappede barn og un-
ge, men ogsé enkelte unge,
der selv er handicappede, og
andre med tilknytning til han-
dicapproblematikken, deltog.
Leder var Anita Kruse.

Vi har set det som et vigtigt
formal at videreformidle nog-
le af de aspekter der har opta-
get 0s. Vi har behandlet meget
forskellige emner _ bl.a. diag-
noseformidlingen, fritids- og
feriemuligheder.

Kriseteorier

Et af de emner, som vi prioriterede
hajt, var kontakten til behandlere —
primaert laeger — og forbedring af
diagnoseformidlingen. Dette natur-
ligvis pa baggrund af en ikke ubety-
delig utilfredshed med denne i den
nuveerende form.

Vi har gjort en del ud af kriseteorier,
fordi langt de fleste pargrende
og/eller patienter ma gennemga en
sadan i forbindelse med konstate-
ringen af sygdommen/handicappet,
ligesom denne kan pavirke kontak-
ten til behandlingsstedet. Kriserne
kan naturligvis veere af varierende
varighed og sveerhedsgrad. Men det
er vort indtryk, at mange af dem,
den »handicappede familie« kom-
mer i kontakt med, ikke har tilstraek-
kelig kendskab til disse kriseteorier.
Konkrete problemer kan vaere: Bli-
ver diagnosen meddelt pa den rigti-
ge og mest hensigtsmaessige made?
Harer foraeldrene overhovedet det,
der bliver sagt? eller bremser cho-
ket tankevirksomheden? — og tager
laegen hgjde herfor i sine dispositi-
oner?

Selvfalgelig er der i disse situationer
ogsa tale om individuelle forhold-
sregler, idet mennesker jo reagerer
forskelligt, men nogle af de ting, der
forekommer os vaesentligt, er, at der
bliver tale om et behandler-team —
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f.eks. laege, psykolog, socialradgi-
ver, peadagog, fysioterapeut. At
disse tager ud i hjemmene, i det
miljg hvor familien med det handi-
cappede medlem lever, at der er
mulighed for adskillige opfelg-
ningssamtaler, og at der etableres
et samarbejde mellem speciali-
sterne og interesseorganisationerne
(foraeldreforeningerne).

Vi droftede ligeledes spgrgsmalet
om, hvor langt frem i i tiden den
orientering, der gives til familier om
praktisk indretning, @konomiske
muligheder og det medicinske for-
lob, bor ga.

Ofte er der behov for en lgbende
radgivning — fra folk, som bl.a. ken-
der til krisers symptomer og forlab.
Vi finder det vaesentligt, at de posi-
tive sider fremheeves i forbindelse
med diagnosemeddelelsen, at der
focuseres pa nogle muligheder,
hvorpa omgivelserne kan bygge.
Med udgangspunkt i opleeg om kri-
seteorier, rollespil om laege-pati-
ent-relationer og feaelles litteratur-
leesning diskuterede vi ogsd gi-
ver-modtager-forholdet — som vi na-
turligvis mener ma ga begge veje
mellem behandler-klient, laegens
autoriteere holdning — som jo dog er
i aftagende, men som hammer
kommunikationen, og den lave sta-
tus, hvormed patientrollen er for-

bundet. Ofte deekker leegens
»skarpe profil« imidlertid over
en usikkerhed eller er en facade,
bag hvilken det er lettere at formidle
ubehagelige oplysninger. Der er
dog heller ingen tvivl om, at mange
patienter klart forventer, at laegen
skal tage beslutningerne i betyd-
ningsfulde sager, og det vanskelig-
gor naturligvis hans/hendes situa-
tion.

Endelig bergrte vi ogsa baggrunden
for, at nogle veelger at blive behand-
lere, og de resourcer og den afkla-
rethed der er forudsaetningen for at
fungere som en god behandler.
Behovet for ved den indledende
samtale at f udleveret en kortfattet
og ikke for barsk pjece med sociale,
medicinske og organisationsmees-
sige oplysninger om det konkrete
handicap/sygdom fremheeves — en
pjece, der anturligvis ogsa burde
udarbejdes tvaerfagligt og med bru-
gerrepraesentation.

Fritidsaktiviteter for
handicappede

Med hensyn til fritidsaktiviteter har
vi udarbejdet en liste over mulige
aktiviteter for steerkt fysisk handi-
cappede bgrn og unge. Listen er vel
ikke fuldstzendig, men en indsam-
ling af vore ideer og erfaringer.

Sport: Hockey, fodbold med elek-
trisk korestol, svemning, mo-
tionsgymnastik, orienteringslab
(karestol).

Foreningsliv (i nogen grad integra-
tion i almindeligt foreningsliv):

1) Fysisk betonede aktiviteter —
f.eks. sportsudovelise, ungdoms-
klubber, LAVUK (Landsforenin-
gen af Vanfores Ungdomsklub).
2) ldébetonede aktiviteter — parti-
politisk arbejde, humaniteere or-
ganisationer, miljggrupper, soci-
alpolitiske foreninger, spejderar-
bejde, kirkeligt ungdomsarbejde.

Qvrige: Radioamatgrvirksomhed,
korrespondanceskak, IOF (tran-
sport og hjeelpere ordnet) — ellers
almindelige aftenskoler at fore-
traekke.

De storste vanskeligheder 1a efter
de flestes mening i det meget ringe
udbud af tilbud
Der er simpelt hen alt for fa mulighe-
der. Nogle i gruppen mente dog og-
sd, at en del af problemerne 18 i
manglende oplysning om deltager-
muligheder for handicappede.
Vi folte naturligvis alle vigtigheden
af, at handicappede unge omgas
ikke handicappede — i gvrigt er det
af betydning for begge parter; og pa
leengere sigt ma kravet selvfalgelig
vaere, at de tilbud, der gives til ra-
ske, ogsé bor vaere tilgeengelige for
handicappede; at alle kan feerdes
pa lige grundlag.

Feriemuligheder

Hvad angar feriemuligheder drof-
tede vi bade kollektive og individu-
elle rejsemuligheder.
Krav til et egnet feriested ma farst
og fremmest vaere de fysiske ram-
mer, sdledes at handicappede kan
faerdes selvsteendigt, hvis de ensker
det. Men ogsa at der gives mulighed
for aktiviteter inde og ude og trans-
portmuligheder under opholdet, s&
man ikke er »bundet til« stedet.
Blandt mulige faciliteter nsevntes
diskotek/strand samt sightseeing
muligheder. Halvpension er at fore-
treekke, séledes at man kommer
rundt og besweger forskellige spise-
steder.
Sommerhuse: »Lovehuset«, Lands-
foreningen af Vanfore. Foreeld-
rekredsens hus (Nordsjeelland),

Vanfareforeningens gvrige
sommerhuse, Dansk Folkeferies
»sommerbyer«.

Hajskoler: Egmont (Hou), Nagrgards
(Bjerringbro), Unge Hjems (Skade
bakker), Baring (Fyn), Grasten
gymnastikhgjskole,  Familiehgj-
skolen (Herning).

Feriehjem: Skt. Knudsborg (Fyn),
Askov Mallehus (Sydsjeelland),
Pindstrupcentret (Djursland), Leyt
feriecenter.

Lejre: Guldberglejren (Redby), In-
ternationale handicamps (Mel-
lem-folkeligt Samvirke).

Vandrehjem: Vejle, Nykebing m.,
Tonder, Gerrild (Mols).

Camping: Ugerlgse (v. Kalundborg)
— 0gsa motel.

Hoteller: Alle Hvide Hus hoteller
samt en lang raeekke andre.

Vi berettede om vore erfaringer med
rejser i udlandet — bl.a. er to motel-
kaeder i Sverige og nogle autobahn-
rasthauseriTyskland handicapegne-
de, ligesom vi ogsd havde provet
gode tilgeengelige hoteller i Fran-
krig, Storbritannien og Luxembou-
rg. | ltalien havde nogle lejet gode
lejligheder i flere tursitomrader.
Vaesentligt er det, at ogsa handi-
cappede har valgmuligheder med
hensyn til ferie, har lejlighed til at
komme veek fra de daglige omgivel-
ser og selv har indflydelse pa tilret-
teleeggelsen af ferien.
Der er brug for flere tilbud i skolefe-
rien og mulighed for at vaere sammen
med jaevnaldrende.
I de familier, hvor der er flere han-
dicappede medlemmer (f.eks. s@-
skende), opstar der ofte problemer:
Ud fra et foraeldresynspunkt kan det
veere hensigtsmaessigt, at beg-
ge/alle handicappede er bortrejst
samtidigt, ud fra et sagskendesyn-
spunkt kan der veere behov for at
komme veek fra hele resten af fami-
lien.

Endelig ser vi naturligvis ogsa

gerne udviklet mulighed for mere

utraditionelle ferieformer — f.eks.
olejre, okologiske lejre, pramferie
etc.

Om at leve med
progressionen

Et sidste hovedemne, som vi be-
handlede, hed: »Hvad kan vi — som
foreeldre — gore mere end vi gor?«
Det skal ses i perspektiv af progres-
sionen ved mange muskelsvindsyg-
domme og nogle foraldregnsker
om, at Muskelsvindfonden priorite-
rer her-og-nu-aktiviteter — ikke pa
bekostning af laengresigtede mal-
szetninger, men sidelgbende her-
med.

Centralt i diskussionerne var neder-
lagsoplevelsen, hvor nogle foraeldre
foler, at den har vaeret sd domine-
rende, at den passiviserer de unge
handicappede, mens andre mener,
at man ud af de nederlagspreegede
oplevelser kan trazkke noget posi-

tivt, kan »vaekke« noget. Disse for-
hold er naturligvis forskellige af-
haengig af den handicappedes per-
sonlighed, sygdommens tilstand,
foreeldrenes og gvrige omgivelsers
holdning.

Der viste sig ogsa behov for at be-

rore foreeldres folelse af at have

ondt af deres tiltagende handicap-
pede barn.

Endelig diskuterede vi spergsmalet

om den brede sammenseetning af

»nye« og »gamle« medlemmer,

hvad angar sygdomserfaringer i en

»foraeldreforening« som Muskels-

vindfonden. Der tegner sig to veé-

sentlige sider af problematikken:

1. Det er utvivisomt formalstjenligt
og en beroligelse for mange
»nyere« familier at komme sam-
men med andre — f.eks. voksne
handicappede — der med deres
tilverelse er et bevis pa, at pro-
blemerne ikke er s altoverskyg-
gende, at man kan klare sig
igennem péd en god made.

2. Netop det at »nybagte« foraeldre
ser og hgrer om fremskredne fa-
ser af sygdommen og problemer
forbundet dermed indebzerer en
risiko for, at nogle fortaber sig i
sygdommen, at de glemmer, at
forlabene altid er individuelle, og
darligt kan fa gje p& andet end
de manglende funktioner.

Dette kan rejse spgrgsmalene:
| hvor hej udstraekning skal der ori-
enteres? Hvor langt frem i tiden? og
pa hvilken made?
Vil det veere en lgsning, at flere af
fondens aktiviteter er opdelt — lige-
som familiekurserne nu er rettet
mod »begyndere« og viderekom-
ne«?
Desuden har vi bergrt de mere
langsigtede perspektiver i foster-
vandsprgver, hvilke man jo forven-
ter meget snart at kunne anvende
ved diagnosticeringen af flere af de
neuromuskuleere lidelser. Ogsa be-
hovet for lettilgeengelige oplysnin-
ger om handicaps i den almindelige
pjece, der uddeles til gravide. Dette
for et afdramatisere problemet for
alle samfundsborgere og gaere det
lidt mere alment og tilgaengeligt,
hvis foreseldre pludselig star i den
situation, at deres barn pa en eller
anden made fungerer anderledes
end almindeligt.

| ovenstaende har vi givet et resumé

af nogle af de problemomrader, vi

har bergrt. Vi kan anbefale stu-

diekredsformen til behandling af
disse og mange andre emner.

Pa studiekredsens vegne

Anita Kruse
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Lokalgruppeweekend med frugtbar
diskussion om afstand

Den 3.-4. marts havde lokalgrupper
0g sekretariat sat hinanden staevne i
Jorgensw pd Nordfyn for at afholde
arets forste lokalgruppeweekend.
Programmet for weekenden var
spaekket med punkter af bade prak-
tisk og mere strukturel karakter. Alle
punkter blev ndet, og pd@ madet blev
der for alvor taget fat om et pro-
blem, som lokalgrupperne lenge
har folt presserende: Afstanden
mellem lokalgrupper og fondens be-
sluttende organer.

L T

samarbejdet og kontakten veaere
mellem bestyrelse, reprasentant-
skab, bedegmmelsesudvalg, sekreta-
riat, lokalgrupper og VB-center?

Den folelse af afstand og »afmagtx,
som lokalgrupperne gav udtryk for
pa megdet kan kort skitseres sale-
des: Vi i lokalgrupperne indsamler
en vaesentlig del af fondens midler
0og medvirker til at skabe grundlaget
for hele arbejdet. Men det er besty-
relse og repraesentantskab (og
landsmadet), der afstikker retnings-

Der blev debatteret og noteret flittigt under weekendmedet i Jorgense.

For stor afstand

Der er for stor afstand mellem lo-
kalgrupperne »ude i marken« og
fondens besluttende organer. Dette
synspunkt prasenterede lokalgrup-
perne som et af de centrale emner
for weekendmeadet.

At diskutere de indbyrdes relationer
mellem forskellige organer inden
for samme organisation kan veere
en vanskelig sag.

For en organisation som muskels-
vindfonden, der bestar af en lang
reekke organer og arbejdsgrupper,
er det nadvendigt hele tiden at tage
samarbejdet og kommunikationen
mellem de enkelte organer op til
debat og revision. Hvordan skal
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linjerne for, hvad disse penge skal
bruges til, og vi feler ikke, at vi er
tilstreekkeligt orienterede om bag-
grunden for prioriteringen af pen-
genes anvendelse og de beslut-
tende organers dispositioner i ov-
rigt.

Problemet rummer ogsa et andet
aspekt: Mange af lokalgruppernes
medlemmer har selv muskelsvind el-
ler er pargrende til en muskelsvin-
dramt, og har sdledes problemerne
inde pa livet i det daglige. Det giver
helt naturligt et enske om at lgsnin-
gen af umiddelbare »her og nu pro-
blemer« far fortrin frem for mere
langsigtede arbejdsopgaver.

Mgdet gav ingen recept pd, hvordan
disse problemer skal lgses. Som et

konkret skridt til at komme afstan-
den »til livs« blev det dog vedtaget,
at mindst 2 medlemmer af bestyrel-
sen skal deltage i de kommende lo-
kalgruppeweekender, somt at lo-
kalgrupper og sekretariat til naeste
lokalgruppeweekend skal overveje,
hvordan kontakten og informa-
tionsniveauet kan udbygges.

Nyhedsavisen standser

Til slut skal det naevnes, at det pa
medet blev vedtaget at indstille ud-
givelsen af Nyhedsavisen. Nyhedsa-
visen havde til formal at formidle
ideer, oplysninger og erfaringer
mellem lokalgrupperne. | stedet for
Nyhedsavisen blev der stillet det
mal, at »Nyt fra Muskelsvindfon-
den« skal udkomme oftere (6 gange
om aret blev nzevnt), nar der er
penge og ressourcer til det.
Muskelsvindfonden er i rivende ud-
vikling. Det giver til stadighed pro-
blemer omkring organisation og
struktur. Med Jorgensg madet blev
der lgst op for et af lokalgruppernes
p.t. mest presserende problemer, —
og man naede samtidig alle de ori-
enterende og praktiske punkter, der
var pa dagsordenen.

| forbifarten

Hovedstadsomradets Trafikselskab
(HT) kan fra forste april tilbyde en ny
korselsordning omfattende to u-
gentlige enkeltture for svaert handi-
cappede. Ordningen gennemfares i
samrad med De samvirkende Invali-
deorganisationer og administreres
fra HTs nyoprettede kontor for han-
dicapkarsel. En brochure om den
nye ordning udleveres i omegns-
kommunernes social- og sundheds-
forvaltninger og i Kebenhavn i de lo-
kale socialcentre eller sygesikrings-
kontorer.

(fra dagbladet information)

lokal
gruppe
nyt

Aktivitetskalender

Trekantomradet

April — maj osv. — Bankospil.

24, april kl. 19,30 — Oplysende
meade i Esbjerg.

1.-4. maj - Tombola

12. maj — Marcharrangement.

Tivoliarrangement.

Sommerfestival.

Odense

5.5 — Familielgb

20.5 — Fest pa Badstuen

20.-23. september — Tivoli i
Kerteminde.

Alborg
Maj. — Oplysende made i
Thisted.

Arhus
10.-11. august. — Tangkrogs-
festival.

Kebenhavn

Lokalgruppen har staet for en stu-
diekreds om problemer for familier
med handicappede medlemmer og i
denne forbindelse familier med
barn, der har muskelsvind.

Anita Kruse har i en artikel beskre-
vet mere udferligt, hvad man har
beskaeftiget sig med. Denne artikel
bringes i dette nummer under over-
skriften: »Bliver diagnoser meddelt
pd den rigtige og mest hensigt-
smeessige made«.

Naestved

Den 3. marts arrangerede lokal-
gruppen bankospil og kunne notere
et overskud pa 3.100 kr. Til trods
herfor var overskuddet noget
mindre end forventet, idet lokal-
gruppen havde satset pd knap 300
deltagere, og der kom »kun« 144,
Hertil skal fgjes, at den 3. marts var
en lgrdag, og pa en lgrdag aften ma
man konkurrere med en lang reekke

andre underhol!dningstilbud.

15.-17. marts afholdt lokalgruppen
tombola p& Axeltorv i Naestved. De
3500 kr., som kom ind p& tombo-
laen var ogsa i underkanten af det
forventede, men sne og kulde giver
heller ikke de bedste salgsbetingel-
ser.

Oplysende mode

Et er indsamling, noget andet op-
lysning. Her stod lokalgruppen for
et velarrangeret oplysende megde
den 6. februar:

Madet blev holdt p4 Neddeskovsko-
len i Nastved. Der var i alt modt 44
interesserede, hvoraf stersteparten
var sundhedsplejersker, som var
specielt indbudte. Fra VB-centret
madte Birgit, Jette og Steen.

Birgit orienterede om de typiske
tegn p& muskelsvind hos bgrn —
som var det gennemgéende emne
for medet. De sikre tegn pa4 mu-
skelsvind kommer forst i 4-5 ars al-
deren i form af kraftig rygsvaj, vral-
tende gang osv. Allerede i 12 ars
alderen vil disse bern normalt
komme til at bruge karestol.
VB-centrets behandling gar primaert
ud pd at forhale det tidspunkt, hvor
det bliver nodvendigt at bruge kore-
stol, ved at vedligeholde de raske
muskler. Da en stor del af centrets
klienter er bgrn, er meget af be-
handlingen lagt an pa leg. | forbin-
delse med denne orientering viste
Birgit billeder fra en reekke behand-
lingssituationer.

Efter kaffepausen fortalte Jette om
de paragraffer i bistandsloven, der
vedrgrer stotte til familier med han-
dicappede bern og berorte herun-
der den hjzlp, VB-centret kunne
yde i forbindelse med ansggninger
om stette. Jette viste desuden bille-
der af forskellige hjeelpemidler for
handicappede. Medet sluttede med
spergsmal fra salen.

Arhus

Den 10.-11. marts drog Arhus lokal-
gruppe til Hov for at holde lokal-
gruppe-weekend. Modet fandt sted
pa Arhus Kommunes nye feriecen-
ter, og det viste sig at vaere saerde-
les velindrettet for handicappede.
Det blev et fornuftigt lokalgruppe-
mede, hvor samtlige punkter blev
droftet godt igennem, herunder
bl.a. landslotteriet og Tangkrogfe-
stivalen til sommer.

Aftenens fest blev desvarre en no-
get mat affeere, hvad der ifglge vor
udsendte medarbejder nok skyldtes
det hgje aktivitetsniveau om efter-
middagen.

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:

Fyn:

Kjeld Tobberup
Kontaktadresse:
Skjoldvej 1
5200 Odense V
TIf (09) 1684 45

Herning:

Kontaktmand: Asger Nilsen
Ornevej 22

7400 Herning

THf. (07) 123042

Kobenhavn:

Formand: Alice Vilhelmsen
Stenvad 8

2800 Lyngby

Tif. (02)987238

Naestved:

Margit Mikkelsen
Grenningen 31
4640 Fakse

TIf. (03) 714301

Trekantomradet:
Peter Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding

TIf. (05)52 8968

Alborg:

Nina Andersen
Carl Rothesvej 156
9210 Alborg S@
TIf. (08) 141355

Arhus:

Niels Abildgaard
Grofthgjparken 162,16
Box 102

Viby J.

TIf. (06) 28 44 24

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:

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

[ARGENN. Gieam=in 5. i s b 30,00
2 15,00
Fin Hjernge plakat .... 20,00
Bogen om neuromusku-

laere lidelser ....... 18,00

Bogen om hjalpered-
skaber og hjemme-
ovelser ............. 13,50
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Filantropiske foretagender —
hvilken relevans har de?

Fra leeserne

P& et hogjskoleophold i efteraret
1978 arbejdede vi med problematik-
ken omkring »Sygdom i Samfun-
det«, og kom i debatten om, hvad
der gares af forebyggende virksom-
hed for at imedega bestemte lidel-
ser, ind pd de private, medmenne-
skelige velgerenhedsorganisationer
(filantropiske foretagender). Kon-
kret blev naevnt »Kraeftens Bekaem-
pelse«, »Hjerteforeningen«, og ikke
at forglemme hosstdende organisa-
tion »Muskelsvindfonden«. | debat-
ten blev det mere og mere klart,
hvor farlige disse organisationers
aktiviteter i virkeligheden er. lkke
mindst fordi de rent gkonomisk
overlever via indsamling pr. giro el-
ler endnu veerre: Der arrangeres
»landslotteri«. Konsekvenserne
heraf er yderst betankelige. Man
ma nemlig se i @jnene, at nar folk af
»et godt hjerte« har bidraget med et
ret tilfaeldigt belgb, »vasker de
deres heender«, og har sa en fanta-
stisk ren samvittighed; for nu har de
bestemt gjort noget for den gruppe,
der tilherer pagaldende organisa-
tion. — Og det er netop det, der er
hele miseren. For i realiteten har de
jo ikke gjort spor effektivt. De har
betalt sig fra det, for at lette pa den
nagende samvittighed.

Organisationers
opbygning og dens
konsekvens

Ulemperne ved disse organisationer
skyldes den struktur og de formal,
der er grundlaget for aktiviteterne.
Men hvem er ansvarlig? Bortset fra,
at det ofte er en person med speciel
interesse for netop den sag, der har
startet en bestemt forening, er an-
svaret selvfglgelig fordelt pa hele
medlemsskaren, idet det ma formo-
des, at alle har ret til at gore indsigel-
ser, hvis der er noget, de er utilfredse
med. Desvaerre er det som bekendt
de mest aktive, der bliver lyttet mest
til, og derfor ogsa oftest dem, der
bliver tildelt tillidsposterne. Derfor
far de en magtposition, der giver
dem mulighed til sdgar at benytte
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manipulation i endnu videre ud-
straeekning, end der er mulighed for
som menigmand. Det skal ogsa be-
meaerkes, at de aktive ofte er folk,
der pa en eller anden made selv er
berort af det organisationen arbej-
der med. Det veere sig en naer ven,
der er dod af kreeft, en diagnostice-
ring hos leegen pa »darligt hjerte«,
eller maske har et familiemedlem
muskelsvind. Hermed veaere ikke
sagt, at disse »suspekte« personer
hellere skulle holde sig borte fra
organisationsarbejdet. Det grund-
leeggende krav ma blot veere, at de
ved siden af deres interesse udviser
en bevidst politisk hoidning. Det be-
tyder i denne forbindelse, at de er
imod velgarenhed og betleri.

Pa grund af ovennasvnte faktorer
bliver valget til bestyrelsen fx meget
tilfeeldigt. Der stilles jo ikke nogen
krav til de mennesker, der stil-
les/stiller op til valg. Da de som sagt
er aktive p.gr. af en speciel interes-
se, vil forméalene blive fastlagt deref-
ter. Aktiviteterne, der skal svare til
formalsparagrafferne, risikerer der-
for ogsa at blive af temmelig svin-
gende kvalitet, fordi de prioriteres
efter, hvad der er interesse for. Dvs,,
hvis et bestyrelsesmedlem onsker
en bazar gennemfgrt, og han ellers
er et aktivt medlem, vil ensket ga
igennem. Men hvad er resultatet af
en bazar, landslotteri, veertshusar-
rangement, festival, kunstudstilling,
ja, man kunne blive ved i timevis? At
organisationen har faet flere penge
i kassen, men de, der er ramt af det
organisationen vigtiger sig af at ar-
bejde med, lever stadig i den
samme kummerlige situation. (Folk
rammes af hjertelidelser, kraeft, mu-
skelsvind m.v., uanset hvor mange
knaster der bliver spyttet i bassen.
Altsd burde disse organisationer i
stedet for altid at arrangere »ment-
sikre« aktiviteter, ivaerkssette akti-
oner og dermed offentlig debat, der
ville henlede opmaerksomheden pa,
hvad den virkelige arsag er til for-
skellige lidelser. Det er der nemlig
ikke noget der ligger til grund for i
de nuvarende aktiviteter. Ganske
vist heenger der ofte ved girokor-
tene en.mindre pjece, der beretter
om, hvor kraeftfremkaldende to-
baksrygning er, og hvor meget sun-
dere det er for hjertet, at man far
motion under en transport, end at

man lader sig befordre passivt; men
der star ikke et ord om, at der i
industrien hver eneste dag bruges
maengder af stoffer, der ogsd er
kreeftfremkaldende, og som man
ofte ikke kender andre skadelige
virkninger ved, fordi miljgloven ikke
indeholder nogen paragraffer om,
at stoffer skal afprgves inden de
kommer pa markedet.

Det korte af det lange er, at hvis
aktiviteterne i  privatorganisati-
onerne skal have veaerdi, ma de
&ndres til at have mere politisk
indhold, hvilket ogsa kraever, at de
aktive saetter sig et politisk mal.
Hermed vil automatisk folge, at ak-
tiviteterne vil blive reelt prioriteret.

Fondens bagdel!

Skulle nogle pa nuvaerende tids-
punkt vaere i tvivl om, hvorfor »MU-
SKELSVINDFONDEN« er aktuel i
denne sammenhang bedes man se
i bladet med listen over lokalgrup-
perepraesentanter. Undertegnede
ved med sikkerhed, at fem af de syv
lokalgruppeformeend/kvinder er
blevet aktive, fordi de selv har eller
kender nogle med muskelsvind, og
stort bedre ser det ikke ud i reprae-
sentantskabet. Ligesa er de aktivite-
ter, der prioriteres hgjest ofte af
»mgntsikker« art. Og har et for-
skningsprojekt nogen sinde haft til
formal at finde ud af, om de typer
muskelsvind, der kan skyldes muta-
tion, haenger sammen med de tidli-
gere neevnte arsager til andre syg-
domme?

I bevidstheden om, at en del af de
penge, der kommer ind ved hoved-
parten af fondens aktiviteter, gar til
VB-centret, skal her knyttes den
kommentar, at vel er centret et veer-
difuldt resultat af fondens arbejde;
men CENTRET var jo ogsa et mal
fra fondens start. Man valgte at
etablere sin egen klinik i stedet for
at bruge kreefter pa, at f& myndig-
hederne til at indse, at behandlin-
gen af muskelsvindsramte var sa
vigtig og sa tiltreengt, at man matte
age bevillingerne og evt. udvide be-

" handlingstiden for disse patienter

pé de offentlige klinikker. — Hvorvidt
dette resultat ville veere naet pa
samme vis som VB-centret, skal jeg
undlade at bedemme her, men ma-
let ville unaegteligt have kraevet en
udelukkende politisk indsats.

Da pengene er nodvendige for cen-
trets eksistens, nadvendiggeres
indsamlingerne. Det sure &ble ta-
ger vi med. — Ville man s& dog bare,
nar man modtog penge fra folk,
gere dem opmaerksom pda, at det
naturligvis »lunede« med lidt han-
derer, men at en virkelig indsats er
at medvirke til, fx. at organisati-
onernes funktioner bliver offentlige
anliggender. »Holdningsbearbejdel-
se« er efter sigende et vigtigt led i
fondens arbejde, sa her er altsa en
ingrediens man kunne benytte.
For at imedegd sporgsmal som:
»Hvad foreslar du selv som politisk
indhold i fondens formalspara-
graf?« vil jeg med det samme naav-
ne: — Sammen med andre handica-
porganisationer, der har et politisk
mal, ellers alene at modvirke velge-
renhed og almisser og fremme den
muskelsvindramtes situation er-
hvervsmaessigt som socialt. — Hvis
man undskylder sig med, at der
slags kan en »privat« fond ikke ar-
bejde med, er det fordi nogle »pri-
vate« mennesker har bestemt, at
den ikke kan.

Jenny Maberg

Tal tal med
en bank-
mand De kan
tale med...

I3 PROVINSEANKEN

-til at tale med

MUSKEL
SVIND
FONDEN
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Kgbenhavnergruppens diskusionsoplag i Jgrgensg, 3-4 marts
(se venligst referat fra mgdet).

{

Vedr.: Vejlednings og Behandlingscentret

Udgangspunktet for Kaébenhavnsgruppens anmodning om optagelse
af VB-centret pd dagsordenen for dette mgde er de igangvarende
forhandlinger omkring en eventuelt offentlig overtagelse af
dette center. ) '

I Kgbenhavnsgruppens bestyrelse er der af flere grunde en end-
nu ikke afklaret debat om spgrgsmalet. For det fgrste har Ke-
benhavnsgruppen gennem indsamlingsaktiviteter bidraget meget
vaesentlig til drifteh af dette center og er derfor interes- .
seret i mere information om VB-centrets virksomhed og en klar
redegprelse for det konkrete indhold i de lgbende forhandlin-
ger og de mulige konsekvenser for det fortsatte arbejde i
Muskelsvindfonden. For det andet har Kgbenhavnsgruppen bl.a.
gennem studiekredsvirksomhed m.v. kunnet konstatere at der
findes arbejdsopgaver (behov hos medlemmerne) for Muskel-
svindfonden, som ikke kan dakkes alene gennem VB-centret, der
indtil videre kraver de fleste af de gkonomiske midler som
1ndsamles. Af denne grund har det ogsd varet diskuteret om

det lokale VB-center i Arhus fortsat kan vare en tilstrakke-
lig motivering for en omfattende og arbejdskravende indsam-
lingsaktivitet, hvis andre problemer fgles mere presserende.

Da det er lokalgrupperne, som udfgrer en meget vaesentlig ind-
samlingsaktivitet, finder vi desuden at spgrgsmdlene omkring
VB-centret ogsd md interessere de ¢gvrige lokalgrupper. Og i
denne forbindelse finder vi, at der er anledning til at tage
spprgsmdlet om beslutningerne vedrgrende VB-centret op til
debat pd dette mgde. Idet meget tyder pd at Arhus-modellen

- vil f34 konsekvenser for den videre udbygning med VB-centre
for muskelsvindramte i andre landsdele eller regioner, finder
vi det rimeligt at lokalgrupperne ogsd far indflydelse pa de
afggrelser der skal traffes omkring en evt. integration af VB-cull:
entret under sygehusvésenet. @nsket om en sddan medindflydelse
skal desuden ses i forbehold til de gkonomiske bidrag som ind-

samles i lokalgrupperne.
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l .
Eftersom Kgbenhavnsgruppen er sammensat nasten loo% af personer,

som har meget nar tilknytning til muskelsvindramte eller "brugere
af sygdommene", som i det daglige har en razkke problemer at tumle
med, har en lokal diskussion om spgrgsmdlet vaeret uundgdelig. Men

da disse problemer ikke kan lgses rent lokalt, vil vi hermed rejse

en forhdbentlig konstruktiv debat p& en bredere basis i Muskelsvind-
fondens organisation. . .

Som et led i beslutningerne omkring VB-centret md det vare et rime-
ligt krav at der gennemfgres en saglig analyse af fordele og ulemper
ved forskellige modeller for VB-centrets styrelse og drift - og at

en sddan analyse kommertil at omfatte spprgsmdlet om opgavepriorite-
ringen i Muskelsvindfonden. D.v.s. spgrgsmidlet om hvor store andele
af'overskudet, som skal anvendes til forskning, vejledning og behand-

ling, oplysningsaktiviteter o.s.v.

P4 et bestyrelsesmgde har vi diskuteret en lang rekke spgrgsmal i
denne forbindelse og vi ¢gnsker p& nuvaerende tidspunkt at ggre op-
merksom p&d fglgende lgsningsmodeller:

1) loo% offentlig overtagelse (jfr. Arhus amtskommunes syge-

husudvalgs forslag) .

.a) fordel: der friggres midler til andre formal {(ca.% mio.
kr) '

b) Ulempe: MF mister enhver indflydelse og centret kommer
til at lugte for meget af hospital

2) 80% offentlig dekning (sadvanlig form i andre sygdomsbé-

kampende organisationer m.v.)
a) fordel: MF f&r en vis indflydelse (ca. 1/5 af bestyrel-
sens pladser. ‘
b) ulempe: Det koster MF en hel del penge.

3). 50%. offentlig dakning
a) fordel: Mere reel indflydelse (evt. vetoret i vedtagterne)

b) ulempe: Det koster MF en hel del penge.

4) loo% d&kning fra MF
a) fordel: MF kan selv bestemme over centrets virke

b) ulempei Man vil stort set vare forhindret i at lgse de
gvrige opgaver, idet en udbygning med VB-~centre
vil krave samtlige ressourcer




Idet der foreligger et vedtzgtsforslag for VB-centret som selvejende
institution, hvor det er skitseret at bestyrelsen faktisk loo% bestem~
mes af Muskelsvindfonden, md vi stille spgrgsmalet?

vil man 1) fortsat betale loo$ (evt. med enkelte mindre til-
skud)

2) vare indstillet p& at forhandle sig frem til en mo-
del der inaebare maksimal offentlig st¢tte under
forudsatning af en p& de vigtigste punkter sikret
indflydelse p3 VB-centrets drift.

Alice Vilhelmsen, Lynge Hansen, og Bent Seirup / Kgbenhavnsgruppen.




RETTELSESBLAD til l.udgave af "Neuromuskulzre lidelser".

{

side 10: figurtekst til figur 1

Diagram af det motoriske system.Rygmarvers forhorps-
celler (5) sender nervetrdde i den perifere nerve(2)
til musklen(M)  hvor nerven pavirker musklen sv.t.

den motoriske endéplade(?).Sma motoriske forhorns-
celler sender impulser til de sm& ruskelspindler i
musklernei8),sanseofganer,der holder centralnerve-
systemet informeret(11-12-13)om musklernes spandings-
tilstand,hvilket ogsd sker fra senetene(l).Fra cen-
trélnerVesystemet p&virkes de motoriske forhornscel-
ler ved ledningsbaner i rygmarvens Sidestrenge(ld),

side 11l: figurtekst til figur 2

Muskelfibertvarsnit farvet for indholdet af enzymet
' phdsphorylase;hvorvéd der ses tre forskellige muskel-
fibertyper. '

side 12: figurtekst til figur 3

Diagram af nervefiberen(axonet) og dens myelinskede
der dannes af de Schwann'ske celler.

side 18 og 19: de fire tegninger betegnes under &t figur 4.
figurtekst til figur 4

Progressiv muskéldystrbfi,Duchenne’s type.Tilvenstre
den karakteristiske svajryg(hyperlordose) og pseudo-
hypertrofi af navnlig lagmusklerna.Tilhgjre den ka-
rakteristiske méde;patienterne'rejser sig pa,op ad
sig selv.Billederne er fra Duéhenne's beékrivelse af
sygdommen i 1868,
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