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Muskelsvindfondens oplysningskampagne, som kerer i tids-
rummet 16/8 til 15/10, er her naet til Kolding, hvor Erik Fogtmann
og Niels Hgjklint (th.) her ses foran plancheudstillingen og ho-
vedgevinsten i landslotteriet — en LADA 1200.
Lees om oplysningskampagnen inde i bladet.
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Kontor-nyt

Der er sket et par udskiftninger pa sekretariatet
siden det sidste Nyt fra Muskelsvindfonden.

Vor udmeerkede redakter og oplysningskampag-
nemand Erik Fogtmann er blevet hjemsendt den
17.09.76. Hans job er overtaget af Erling HoIqund
Jacobsen, som er udstationeret hos 0s som mili-
teernaegter. Endvidere er vor socialradgiverprak-
tikant Luise Skov blevet udskiftet med en anden
»af slagsen« — Mogens Bidstrup.

Udover udskiftninger er staben blevet foraget
med endnu en militeernaegter — Jan Carlsen. Han
skal fortrinsvis veere tilknyttet VB-centret.'

Evald Krog har faet to nye hjelpere, Bodil Beek-
gard og Hanne Mikkelsen, som afloser for Anette

Hussmann og Jon Plager.
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For at gere det lettere ved henvendelse tit konto-
ret, bringer vi her en liste over de ansattes ar-

bejdsomrade.

Kontor

Bue Andersen Administrativ leder

Peter West-Nielsen Regnskab

Poul Mglgaard Lokalgrupper

Mogens Bidstrup Socialradgiverpraktikant

Niels Hojklint Varetagelse af organisati-
onens internationale sam-
arbejde

Erling Holmlund PR og medlemsblad

Jacobsen

VB-centret:

Jette Moller Ergoterapeut
Birgit Steffensen Fysioterapeut
Jan Carlsen Sekreteer

Hein Sgrensen Leegelig sekreteer

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

Vi befinder os i sidste halvdel af lodseddelperio-
den. Peter West-Nielsen, som korer landslotteriet
pa kontoret, ser forholdsvis afslappet ud. Alle pa
kontoret tror pd, at det lykkes for os denne gang.
At fa udsolgt. Betydeligt flere medlemmer har gi-
vet et nap med, og vi har pa fornemmelsen, at
"mange vil afsaette lidt tid til at fa afviklet restlageret
af lodsedler. Peter skriver' lidt mere om situati-
onen andetsteds i bladet.

Det er for tidligt at vurdere oplysningskampagnen
i detaljer. Men ingen er i tvivl om, at kampagnen
har stor veerdi, og tusinder af danskere (og tyskere
pa vestkysten) er blevet praesenteret for begrebet
Muskelsvindfonden. | naeste nummer af Nyt fra
Muskelsvindfonden vil vi berette mere om vore
erfaringer.

Flere arrangementer pa indsamlings- og oplys-
ningssiden er gennemfart siden sidst, og endnu
flere star for dgren. Udvidelsen af kontoret har
givet bedre arbejdsforhold og sterre muligheder
for at lave flere og bedre projekter. Det har ellers
veeret en hektisk periode med indretningen af
kontoret og det nye Vejlednings- og Behandlings-
center. Karakteristisk for al ombygning er vel at
det tager leengere tid end beregnet. Alle medar-
bejdere har ydet en helt enestdende indsats, uden
hvilken vi naeppe havde kunnet tage centret i brug
far ved juletid. Folk har malet, banket, tamrer og
regeret. Hvis den ihaerdighed og entusiasme, vi
her har set, vil fortssette omkring centret, lover det
godt for fremtiden.

Foruden deto terapeuter er der siden tilknyttet tre
medarbejdere. Overleege Hein Sgrensen, som er
neurolog, er blevet ansat som leegekonsulent i
Muskelsvindfonden pa timebasis. Desuden har vi
faet en ny nzegter, der vil foresta den mere admini-
strative del af det nye center, det er Jan Carlsen.
Endelig er socialradgiverpraktikant Louise Skov
blevet aflgst af Mogens Bidstrup, der ogsa kom-
mer fra Odenseskolen. Alt tyder pa et godt team,
og jeg ser frem til et speendende efterar, selv om vi
alle ma veere lidt tdlmodige med vore forventnin-
ger. Vi maregne med en rimelig indkaringsperio-
de, hvor centret ma finde sin arbejdsform.

Lokalgruppemaderne pa kontoret har vaeret givti-
ge og meget inspirerende for os alle. Vi far samlet
mellemliggende ting op, misforstaelser bliver
kvalti oplgbet, og den enskede kontinuerlige kon-
takt mellem lokalgrupperne og kontoret er tydelig
forbedret.

Ole Thage fra Ekspertradet har for kort tid siden
meddelt os, at han gnsker at forlade Muskelsvind-
fondens ekspertrdd. Baggrunden for beslutnin-
gen er, at Ole Thage har faet en ny stilling med nye
og tidsrgvende opgaver, hvortil kommer, at han
kun har minimal kontakt med neuromuskulaere
patienter. Ole Thage har ydet en stor arbejdsind-
sats for Muskelsvindfonden i den opbygningspe-
riode vi har veeret igennem, og vi vil savne O.T. i
ekspertradet.

Nye vedtaegter

Som omtalt i sidste nummer af »Nyt fra Muskels-
vindfonden« har Muskelsvindfonden faet en ny
strukturel opbygning, idet generalforsamlingen
den 23. maj vedtog et sat nye vedtaegter. Disse
vedtaegter har vi nu faet trykt i en lille folder som
udsendes sammen med »Nyt fra Muskelsvind-
fonden«.

Hovedendringerne af den hidtidige struktur er
folgende:

Generalforsamlingen er aflgst af et Landsmede,
som er hgjeste myndighed i Muskelsvindfonden.
Dette megde afholdes hvert ar i maj maned. Den
gamle Hovedstyrelse, som havde 11 medlemmer
er aendret til Repraesentantskabet, samtidig med
at antallet af medlemmer er foraget til 15.
Forretningsudvalget er zndret til Bestyrelsen,
som har seks medlemmer valgt af og blandt Rep-
raeesentantskabets medlemmer.
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Veartshusholder for en dag

Det er lykkedes lokalgruppen i Alborg at lane
Jazzhuset Louis, Jomfru Anegade 7 i Alborg sen-
dag d. 17. okt.

Programmet er ikke endeligt tilrettelagt, men det
er meningen, at der skal veere »dron«pa frakl. 16°°
til kl. 04 om morgenen.

»Dronet« vil folgende orkestre og solister serge
for: Black Bottom Stompers, Gabadeta Sigfreds
Fodvarmere, Peter Fahrenholtz samt folkemusi-
kerne »Tomas og Lars«.
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Foraeldrekursus pa Unge Hjems hgjskole

Foreeldrekurset, som afholdtes d. 17-19/9 pa Un-
ge Hjems Hgjskole i Hajbjerg, startede fredag af-
ten med et udmeerket »ta-selv bord«, hvorunder
Evald Krog bad velkommen. Det var lykkedes for
de fleste at n& frem til middagen ki. 19 og alle var
enige om, at det var en god start, som bgr genta-
ges. Efter at maden var sunket, og alle havde faet
anvist et vaerelse, fortalte Birgit Steffensen og
Jette Mgller om de tanker, de havde gjort sig om
Vejlednings- og Behandlingscentret og gjorde
rede for, hvor langt man var néet i realiseringen
af ideen. Det blev blandt andet fremhaevet, at de
er meget interesserede i, at mediemmer, som pa
et eller andet tidspunkt gnsker et besgg af en
eller af begge konsulenter alterede nu henvender
sig til centret, sa at de kan komme med i en plan-
leegning af ruterne rundt i landet. Der blev des-
uden orienteret om, at man er interesseret i at
stille en hel del spargsmal omkring sygdommen
hver gang en person henvender sig til centret.
Dette er for at have et udgangspunkt til forskning
omkring behandling af fglgetilstande ved mu-
skelsygdomme.

Lordag morgen karte alle kursusdeltagerne, dvs.
25 voksne og 11 barn, til centret i Vestervang 41.
Her gennemgik Birgit Steffensen fysioterapi og
demonstrerede behandling pa et par af de delta-
gende bgrn.

Eftermiddagens program startede med, at vice-
skoleinspektor Asger Nielsen fra Herning gen-
nemgik de punkter i skoletoven, som specielt har
interesse for foreeldre til handicappede bgrn.
Herunder kan neevnes foreldrenes medbestem-
melsesret ved anbringelse af et handicappet barn
i specialskole. Derefter fremhsevede Asger
Nielsen nogle af de praktiske problemer, som kan
veere til stede nar et barn, som bruger karestol,
skal kunne feerdes i den lokale kommuneskole.
Men Asger Nielsen var af den mening, at kunne
dette lgses, ville barnet absolut fa mest stimulans
ved at ga i normal skole. Efter dette indlaeg blev
skoleproblemerne diskuteret i mindre grupper,
idet Asger lagde op til, at foraeldrene forsagte, at
gore sig klart hvad de gnskede, at deres barn
skulle fa ud af skolegangen. Diskussionen gik liv-
ligt, og alte var enige om, at emnet var blevet godt
belyst, og kunne gentages ved kommende kur-
ser, gerne suppleret med et opla&eg om mulighe-
derne efter folkeskoletiden.

Efter skoleproblemer hed emnet motorisering.
Poul Lyneborg gennemgik mulighederne og pro-
blemerne omkring ansggning om motorkeretao;j til
familier med handicappede barn. De enkelte fa-
miliers transportproblemer blev droftet.
Eftermiddagen blev afsluttet med filmen »Knu-
der«, et TV-spil fra 1974 instrueret af Pou! Trier
Pedersen. Det handler om handicappedes pro-

blemer. y
Om aftenen talte Evald om samlivsformer med og

mellem handicappede. Han kom ind pa sin egen
barndom og specielt pad pubertetsproblemer, og
lagde veegt pé vigtigheden af at stille de samme
krav og forventninger til de handicappede bgarn,
som man stiller til de ikke handicappede. Det blev
ogsa understreget, at handicappede naturligvis
har det samme behov for et sexualliv som andre.
Herunder kom han ind pa de negative holdnin-
ger, som man gang pa gang mgder omkring dette
spergsmal, og som specielt understreges pa
mange institutioner. Selv om mange af deltager-
nes barn var s sma, at en del af oplaegget ikke
var helt aktuelt endnu, fandt man det dog meget
relevant.

Seondagens lagepanel bestod af neurofysiolog
Kamp Nielsen, som vandt Muskelsvindfondens
forskningsidékonkurrence, og ortopaed Seren
Pilgard, sekretaer i Muskelsvindfondens eksper-
trad.

Kamp Nielsen gennemgik musklens .opbygning
og gjorde rede for inddelingen af de neuromu-
skulaere lidelser i de to hovedgrupper: neuropa-
tier, der betegner sygdomme, som primaert
stammer fra nervesystemet, og myopatierne, som
er sygdomme, der findes i selve muskelvaevet. Til
den sidste gruppe harer ca. 50 forskellige diag-
noser, herunder dystrofierne. Han fortalte deref-
ter, hvad man ser ved en elektromyografisk un-
dersggelse, og hvorfor denne undersogelse er et
vigtigt led i diagnostiseringen af muskeldystro-
fierne. Sgren Pilgard fortalte lidt mere om forskel-
len p& neuropatier og myopatier, og gjorde rede
for muskelbiopsiens betydning. Under spargsma-
lene fik man forklaring pa hvorfor det ofte er nad-
vendigt, at foretage bade en elektromyografisk
undersggelse og en muskelbiopsi, som sammen-
stillet med en klinisk undersggelse skal kunne gi-
ve den rigtige diagnose. Der blev bragt et
spargsmé&l om korsetproblemer pa bane, og Pil-
gard fortalte, at en ny type er ved at blive afpro-
vet. Der kom ogsa et spargsmal om arvelighed,
men her matte man henvise til eksperterne de tre
steder i landet, hvor forskning pa dette omrade
foregar, nemlig Rigshospitalet, Arvebiologisk In-
stitut i Arhus samt Odense universitetscenter. Der
var enighed om, at det havde vaeret en god og
oplysende formiddag.

Alt i alt ma foraeldrekurset betragtes som vellyk-
ket. De 2 punkter lofteteknik og hjeelpemidler,
som vi havde udeladt denne gang, er stadig et
stort nok problem til at blive taget op en anden
gang.

Men efter at Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter er &bnet, kan dette tages
op med den enkelte familie.

Til slut kan naevnes, at bagrnepasningen ogsa for-
lgb glat. Vi horte intet til barnene under de mere
saglige diskussioner, og bernene gav udtryk for
at de havde moret sig og gerne ville komme igen.

Lokken var hverken
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Patientomsorg ved muskelsygdomme

i England

En arbejdsgruppe under »Muscular Dystrophy
Group of Great Britain« har i juni 1976 afgivet en
rapport til denne organisations nationale rad ve-
drgrende omsorgen i videste forstand for patien-
ter med neuromuskulaere sygdomme i England.
Man har koncentreret sig om nugaeldende prak-
sis i behandling i udvidet betydning (manage-
ment«), tilgeengelige faciliteter i diagnose og be-
handling, radgivning, forskning i behandling
samt om uddannelse og social forsorg.

Da mange af problemerne bade principielt og
praktisk er de samme, der mader patient og leege
i det danske sundhedsvaesen, har jeg ment det
relevant at give et resumé og en oversigt over
rapporten.

Rapporten bygger pa materiale indsamlet blandt
patienter og parerende, pa gruppens serlige
specialviden, pa litteraturen og pa sporgeskema-
er sendt til seerligt interesserede specialleeger i
Storbritannien og flere andre lande, heriblandt
Danmark.

Aktuelle principper for behandlingen:
Vedrgrende den aktuelle praksis for »manage-
ment« af muskeldystrofi og besleegtede lidelser
er der for tiden bred enighed om falgende:

1) Der er ikke for tiden nogen kendt kurativ be-
handling for muskeldystrofierne, og yderligere
forskning i disse lidelsers arsager med henblik pa
kausal behandling ma derfor prioriteres hoijt.

2) Ngjagtig diagnose og dermed praecis under-
inddeling og gruppering af muskeldystrofierne er
et sine qua non for en ngjagtigere prognosestil-
ling og for genetisk radgivning. :

3) Den radgivning og oplysning, der gives pati-
enter og pargrende pa tidspunktet for den ende-
lige diagnose er af essentiel betydning for den
senere holdning til invaliditeten og sygdommens
behandling og kreever stor erfaring og seerlig
»fingerspidsfornemmelse« af den behandlende
leege. ,

4) Genetisk radgivning er et tidligt og meget vig-
tigt ansvarsomrade i den totale behandlingssitua-
tion.

5) Nar diagnosen er stillet er det saedvanligvis
nedvendigt, ogséd ved de mindre sveere typer, at
fortsaette medicinsk kontrol og supervision, sdle-
des at komplikationer sa vidt muligt kan forebyg-
ges. Komplikationerne kan veaere medicinske,
psykologiske, sociale eller uddannelsesmassige
og kan til forskellig tid kreeve forskellige behand-
lere.

Hermed horer enigheden ogséa op — og arbejds-
gruppen ma konstatere, at der er meget varieren-
de praksis hvad angéar visse aspekter af behand-
lingen ved forskellige centre i England og i andre
lande. i
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Aktuelle praksis i behandlingen:

a) Arbejdsgruppen konstaterer, at i de fleste
lande er patienter med muskelsygdomme ikke
under regelmaessig supervision af specialleege,
eller de bliver taget vare pa af den praktiserende
leege eller neurologer, paediatere og ortopaed-ki-
rurger uden serlig interesse for eller erfaring i
disse sygdomme. Der findes nogle fa »muskelkli-
nikker«, hvor et mulitidisciplineert team kontrolle-
rer patienterne regelmazessigt: séledes paediatere,
neurologer, genetikere, ortopsed-kirurger, psyKki-
atere, psykologer, ergoterapeuter, sygeplejer-
sker, specialuddannede leerere og bandagister.
(Det kan undre, at fysiurger, neuropatolog og kli-
nisk neurofysiolog ikke er naevnt i dette team,
hvad vi anser for meget vigtigt i Danmark).

b) Mens der er bred enighed om, at en betydelig
indskraenkning af den fysiske aktivitet forarsager
hurtig sveekkelse af dystrofisk muskulatur, er der
stor uenighed verden over om virkningen af gvel-
sesbehandling ved muskeldystrofi. Pa grund af
manglende eentydige oplysninger vedrgrende
dette vigtige problem ger arbejdsgruppen op-
meaerksom pa et patreengende krav om kontrolle-
ret forskning indenfor dette felt.

¢) Kontrakturer skal sa vidt muligt undgas for ik-
ke at gsge den bestaende invaliditet, og nar de er
svaere, kan de kraeve kirurgisk korrektion.

Eet af fysioterapiens vaesentligste bidrag ved mu-
skeldystrofi er, at regelmeessig korrigerende
gvelsesbehandling til en vis grad har vist sig at
kunne hindre kontrakturer, men der er stadig ik-
ke enighed om hyppighed og varighed af den op-
timale behandling eller om den ngdvendige tek-
nik ved forskellige former for kontrakturer.
Arbejdsgruppen peger derfor pa enskeligheden
af yderligere forskning i den fysioterapeutiske
teknik, der er ngdvendig for en effektiv kontrak-
turprofylakse.

d) Etrigorest og for patient og behandler szerde-
les belastende fysioterapeutisk program med se-
nere kirurgisk intervention over for kontrakturer
og applikation af store, oftest tunge og klodsede
skinner til begge ben, evt. kombineret med kor-
setbehandling har vist, at drenge med Duchen-
ne’s muskeldystrofi kan holdes oprejst og kan
opretholde nogle fa skridts gangfunktion i flere
ar efter, at de ellers ville have veeret henvist til
korestol. Fra mange sider er det blevet indvendt,
at en sadan behandling er meget tidsrevende og
belastende for patient og behandler og derfor in-
terfererer med ngdvendig undervisning og med
dagligdags aktiviteter i et sddant omfang, at det
ikke er berettiget under henvisning til den opné-
ede mobilitets omfang.

Arbejdsgruppen anbefaler derfor individuel rad-

givning vedrerende denne szrlige behandlings-
form, idet man ikke afviser, at den kan veere ind-
iceret i sjeeldne enkelttilfeelde.

e) Scoliose er et hyppigt problem, og der er bred
enighed om, at denne komplikation er vanskelig
at behandle, nar den er blevet manifest, ligesom
profylaktiske metoder er kontroversielle.

Da det er en vigtig komplikation, der ofte forer til
respirationsvanskeligheder, anbefaler arbejds-
gruppen yderligere forskning i profylakse og be-
handling heraf.

f) Parese af respirationsmusklerne er en farlig
komplikation i de seneste stadier af flere typer af
muskeldystrofi, men man ved kun lidt om effekti-
viteten af andedraetsevelser i forebyggelsen. Ar-
bejdsgruppen mener derfor, at der er et klart be-
hov for nzermere studier til belysning af virknin-
gen af moderne metoder til behandling af respi-
rationsinsufficiens i behandlingen af fremskre-
den muskeldystrofi.

Behandlings- og
undersogelsesfaciliteter i England:
Arbejdsgruppen har forsggt at danne sig et ind-
tryk af disse forhold ved at udsende spoargeske-
maer til 53 paediatere, neurologer og ortopad-ki-
rurger med kendt speciel interesse for behand-
lingen af disse sygdomme, idet de fik svar fra
godt halvdelen.

De diagnostiske faciliteter inkiuderede i alle til-
feelde bestemmelse af serum kreatinkinase, i de
fleste tilfeelde desuden elektromyografi, mens
flere manglede mulighed for muskelbiopsi og hi-
stokemisk undersegelse af muskler, og kun de
feerreste havde elektronmikroskopi til radighed.
Beererdiagnose og genetisk radgivning stod til
radighed for henholdsvis 17 og 20 af de 29 besva-
rere. Alti alt en ikke seerlig gunstig situation i det
land, der pa mange omrader har vaeret forende i
udforskningen og behandlingen af neuromusku-
leere sygdomme.

A.rbejdsgruppen tilrader derfor, at genetisk rad-
givning som et hgjt specialiseret arbejdsomrade
koncentreres i sarlige centre med speciel inte-
resse for og ekspertise i dette arbejde.
Herudover finder arbejdsgruppen ikke, at der for
tiden er overbevisende argumenter for oprettel-
sen af flere multidisciplinaere centre for underso-
gelse og behandling af muskelsygdomme end
der allerede findes, nemlig 5, udover de 19 cen-
Fre, hvor der findes enkeltspecialister med seerlig
lnt_eresse for neuromuskuleere sygdomme. Ar-
bejdsgruppen mener dog, at der er et gjeblikke-
ligt behov for udbredning af aktuel viden omi be-
handlingsmulighederne tit de mange patienter,

Qer stadig ikke nyder godt af regelmaessig laege-
lig omsorg. :

Svar pa sporgeskemaer udsendt til socialcentres
bornelaeger og til patienter fremhaever sam-
stemmende det store behov for bedre oplysning
og radgivning, og rapporten fremhaever en raekke
foranstaltninger til forbedring af situationen, som
0gsa ma anses relevante herhjemme, men en de-
tailleret omtalte heraf findes at ligge udenfor
denne rapports rammer.

Rapporten munder ud i en raekke rekommendati-
oner til det nationale rad, og dermed til de ansvar-
lige myndigheder, der i det veesentlige er resume-
ret ovenfor, samt formuleringen af en raekke ak-
tuelle forskningsopgaver vedrgrende fysioterapi
og dennes specifikke nytte, spinale deformiteter,
problemer vedrgrende respirationsinsufficiens
samt vedrgrende hjeelpemidler, herunder oplys-
ningsmateriale til patienter og pargrende.

Efter forbillede bl. a. i den engelske organisation
stiftedes herhjemme i 1970 Muskelsvindfonden
(fonden til bekeempelse af neuromuskuleere li-
delser), Vestervang 41, 8000 Arhus C med det
formal at stotte forskningen med henblik pa at
finde frem til bedre behandlingsmuligheder samt
at fremme oplysning og at give vejledning til pati-
enter og pargrende. Fonden har allerede heevdet
sig smukt ved at yde stotte til en reekke vigtige
forskningsprojekter, ligesom fonden \har haft
kontakt med mange patienter og parerende. Der
er afholdt mange oplysende mgder rundt om-
kring i landet med medlemmer af fondens lage-
lige ekspertrdd samt foreeldrekonferencer, lige-
som der er oprettet flere lokalafdelinger. En ar-
bejdsgruppe har som opgave at udarbejde for-
slag til en mere hensigtsmaessig korestol. Ende-
lig er ekspertradet ved at lzegge sidste hand paen
oplysende pjece, der forventes udsendt sidst pa
aret.

Interesserede, der vil vide mere om Muskelsvind-
fondens arbejde kan henvende sig pa fondens

ovenstaende adresse.
Bent de Fine Olivarius
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Landslotteri

Nu da vi er ca. halvvejs med landslotteriet (det
slutter den 15. okt.), har vi faet afsat ca. 100.000 af
de 125.000 lodsedler. Tilsyneladende skulle det sa
vaere en smal sag at fa afsat de resterende 25.000
lodsedler i lgbet af den sidste maned, men her ma
man teenke péa at vore naturlige afsaetningsmulig-
heder er ved at veere udtemte. Saledes har lokal-
grupperne stort set faet tilsendt hvad de mente at
kunne szlge. Alle venner og bekendte til venner
og bekendte er blevet rigeligt forsynet o.s.v.
Evald har holdtforedrag paet par skoler, hvorefter
eleverne folte sig motiveret til at ga ind i lodsed-

5%

ANDSL

En af L

OTTERIETS storszelgere, Jorgen Her-

delsalget. Her pa sekretariatet har vi holdt en
salgsweek-end i forbindelse med festugen i Ar-
hus. Visamlede en del mennesker her pa kontoret,
hvorefter vi gik ud og solgte parvis og til slut sam-
ledes vi alle til en frokost. Det mest imponerende
ved dette ars landslotteri er vel nok medlemmer-
nes indsats. Alle medlemmer har modtaget to bre-
ve med opfordringer til at give en hand med. Det
forste brev resulterede i bestillinger paiait 35.000
lodsedler. Det andet brev som just er blevet ud-
sendt, haber vi meget pa vil give et noget tilsva-
rende resultat, da vi sa kan vaere sikre pa at fa

" udsolgt.

&

mannsen, i fuld gang med at saelge Muskelsvindfon-
dens lodsedler pa Streget i Arhus.

Nyt fra lokalgrupperne

Alborg:

Siden sidste nummer har vi haft tombolai Bilka og
pa Pinsemarkedet, som gav godt 5.000 kr. i over-
skud, sa det vil vi sikkert prove igen naeste ar. Lige
nu plantegger vi lodseddelsalg og »Veertshus-
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holder for en dag« pa Jazzhuset Louis, som vi har
lant den 17. oktober. (Se »Kommende arrange-
menter«).

Herning:
Lokalgruppen i Herning har siden sidst vaeret til

det arlige dyrskue i Herning. Her havde de stillet
Muskelsvindfondens gamle skrummel af en tom-
bola op, men selv. om den er gammel og grim, sa
solgte Herningfolkene for ca. 13.000 kr., hviiket vil
sige naesten udsolgt og et nettooverskud pa ca.
10.000 kr. Der var virkelig god tilstrgmning og
gruppen forteeller, at de faktisk har faet, hvad man
kan kalde, en del »stamkunder«.
Herninggruppen forbereder i gjeblikket et par ar-
rangementer, nemlig bankospil p4 Hotel Herning
d.31. okt. samt en musikaften pa Herning Semina-
rium, hvor Stadstrioen fra Herning vil underholde.
Her er datoen endnu ikke endeligt fastlagt.
Gruppen regner ipvrigt med at afholde sin gene-
ralforsamling i slutningen af november. Her er da-
toen heller ikke endeligt fastlagt endnu.

Fyn:
Sammenkomst pa godset Egeskov

Den 4. september havde 25 medlemmer fra Mu-
skelsvindfondens lokalgruppe pa Fyn taget imod
indbydelsen til sammenkomst pa godset Egeskov,
hvor grevinde Ahlefeldt-Laurvig-Bille pany havde
vist stor velvilje.

Medlemmerne fik en masse at vide om slottet og
fik lejlighed til foruden veteranmuseet at se rid-
dersalen, der nu er ombygget, sa den kan anven-
des som koncertsal.

Efter at have spist den medbragte mad i cafeteiet
0g nydt et par timers selskabeligt samveer, slutte-
de den interessante og hyggelige sammenkomst.

’ Djursiand:

Djurslandgruppens Oksegrilljazzbarneteaterbe-
atogpolseslfest ved Fuglsg offentlige strand pa
Mols lgrdag den 31. juli.

Undertegnede havde forngjelsen at deltage som
sakaldt punktmedhjaelper ved vores lokalgruppes
keempefest pa Djursland.

Foranlediget af sidste ars succes havde lokal-
gruppenigen i artagetinitiativet til at arrangere en
oksefest af dimensioner.

Opskriften var som falger: man skaffer et centralt
stegested, med mulighed for rejsning af keempe
cirkustelt og gode parkeringsforhold (for der
kommer mange biler). Pladsen skal ligge et natur-
skentsted, thi naturen er en vigtig del, nar der skal
veere dans i sommernatten.

Til disse rammer tilsasttes ét styk helt dansk okse-
dyr, syv rummeter birkebraende, diverse krydde-
rurter og -rier, en god portion gammel dansk spil-
Ietmandsmusik, lidt jazz og beat samt lidt bernete-
ater.

Hele arrangementet skal helst koge 14 timer.

For at skeerpe appetitten og give den et internati-
onalt praeg reklamerer man pa fransk, tysk og hol-
landsk og dansk pa samtlige campingpladser og
byer i det naerliggende sommerland. En fantastisk
ret for gourmet’er — omsaetning ca. 24.000 danske
kroner, heraf en god del i steerk udenlandsk valu-
ta.

Tak til gruppen pa Djursland for et velorganiseret,
spaendende og kreativt arrangement. Det er skaegt
at vaere punkthjeelper under disse former.
Neeste ar kan vi lave et keempe overskud — for der
er tegnisol og mane pa, atvi kan undgé de stagrste
af udgifterne, og sa bliver det rigtig skeegt.

P& gensyn i Fuglsg naeste ar

s& »okser« vi videre. Bue Andersen

NB. For at give retten lidt ekstra smag (omszet-
ning) kan man szelge rogede makreller hele dagen
— og det gjorde vi sa.

Kebenhavn:

Inden sommerferien stillede Kebenhavnsgruppen
en voksen- og en bgrnetombola op i Veerlgse By-
midte og kom derved til at praege Vaerlgses byfest.
Vi delte over 1.000 lgbesedler ud. Indteegt:
1.500,00 kr.

Efter sommerferien har vi faet tilladelse til, at Bar-
fods Tivoli stiller sit tivoli op i Ballerup, Veerlgse og
Hoje Gladsaxe, hvilket giver Muskelsvindfonden
en indteegt paialt 7.500 kr. Det er en god made at
samle penge ind pa. Der er ingen risiko. Tivolieje-
ren garanterer kr. 2.500 pr. plads. Der er ingen
udgift eller investering. Tivoliejeren sarger for alt.
Muskelsvindfonden skal blot ansgge kommunen
og politiet om tilladelse.

Men nu star alt i lodsedlernes tegn:

Kgbenhavnsgruppen har forelabig fordelt 4.000
lodsedler til medlemmer, venner og bekendte i
omradet. Vi vil igen i ar seelge lodsedler i »samlet
trop«, fordi det er det sjoveste. Vi har faet et veeldig
fint samarbejde med »lLada-forhandleren i Kg-
benhavn: Andersen & Martini«, der stiller en Lada
(lotteriets 1. praemie) op, hvor og hvornar vi gn-
sker det.

Fredag den 18/9 og lgrdag den 19/9 stillede vi
Ladaen op ved Glostrup Centrets indgang og
solgte 600 lodsedler.

Fredag den 24/9 og lgrdag den 25/9 stiller vi La-
daen op ved Ballerup Centret og haver vi far solgt
endnu flere lodsedler, iszer habervi, at endnu flere
medlemmer vil hjeelpe til med at salige.

Mandag den 11/10 kommer den rigtige 1. praemie
til Kebenhavn sammen med de »tapre korstogs-
folk fra Arhus«, hvilket vi gleeder os meget til. Vi
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har faet lov at stille Ladaen op ved Ngrreport Sta-
tion mandag den 11/10 og tirsdag den 12/10, i
Lyngby Storcenter onsdag den 13/10, i Redovre
Centret torsdag den 14/10 og i City 2 i Tastrup
fredag den 15/10. ,

Vibeder saindtreengende vi kan, vore medlemmer
i Kgbenhavns omradet om at made op pa en af
disse datoer og szlge lodsedler sammen med os.
Vi har lodsedler med, s& man haefter ikke for nogle
lodsedler, n&r man tager fra centret. Bare kom, om
detsa kun er for 1time. Det hjaelper altsammen. Vi
starder gernefrakl. 10 til forretningerne lukker. Vi
er helt sikre pa, at man ikke vil fortryde det. Jeg
synes, vi har det sjovt sammen under sadan en
lodseddel-weekend. Ind imellem hviler vi ud over
en sodavand og udveksler erfaringer. De af vore
medlemmer, der af princip ikke vil saelge lodsed-
ler, har vi alligevel lokket til at dele pjecer ud, for
pa denne made at hverve nye medlemmer.

Ring til Anna (02) 94 50 77 inden | tager afsted, sa
er | sikre pa, | ikke enten kommer til at sta alene
ved bilen eller at vi er alt for mange. Anna vil
forsgge at fordele tropperne en smule.

I'tiden mellem kampagnen i Ballerup den 24-25/9
og til Arhus-bilen kommer den 11/10 vil Anna fort-
seette med at tage til de forskellige kebenhavnske
teatre. Det er en veeldig succes og helt bestemt
den dejligste metode. Alle keberne er sa glade og
forventningsfulde. Vi seelger los fra kl. 19.30 til k.
20 — sa er det overstaet. Vi kan bruge 3-4 szlgere
pr. forestilling.

Sé& hvis | kun har %2 time og vil vaere sikre pa at fa
solgtlodsedler hele tiden, saring til Anna og meld
jer til en teaterkampagne.

Efter den halve times teatersalg fortsaetter vi ger-
ne pade omkringliggende bodegaer. Det gar ogsa
strygende, og vi bliver veeldig godt modtaget.
Anna har desuden solgt mange lodsedler pa de
store hospitaler, iszer i deres cafeteriaer og vand-
rehaller. Vi har jo sa mange store nye hospitaler
her i Kebenhavns omradet. Det er ogsa en god idé
at tage lodsedler med, nar man skat til undersg-
gelse og behandling. Personalet er meget villige
til at kebe lodsedler.

Borge har solgt mange lodsedler i de store ar-
bejdspladsers kantiner. Her indhenter vi naturlig-
vis farst kantinebestyrerens og tillidsmandens til-
ladelse.

Personlig synes jeg der er den store fordel ved
lodseddelsalget, at man far en mulighed for at
sprede kendskabet til Muskelsvindfonden meget
tangt ud ogsa i de kredse, hvor man ellers ikke
kommer. Det opmuntrende ved det hele synes jeg
er, at folk stort set er meget interesserede i at hgre
om, hvad Muskelsvindfonden egentlig er for no-
get. De fleste kender navnet og er positive over for
Muskelsvindfonden.
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Muskelsvindfondens

Bestyrelse og
Repraesentantskab

Niels Abildgaard,
Jegstrupvej 65,
8361 Hasselager.

Ruth Andersen*,
Hagjmarksvej 20,
2600 Glostrup.

Ole Bentzen*,
Egelundsvej 5,
8240 Risskov.

Meta Ditze!,
Seveenget 20,
8800 Viborg.

Elna Gjerlang,
Gl. Kagevej 790C,
2660 Brgndby St.

Erik Hansen,
Frejasvej 8,
6000 Kolding.

Vagn Haoyer,
Tjorneallé 5,
8230 Abyhgij.

Annette Leibach Jensen,
Virupvej 70,
8530 Hjortshgij.

J. Bro Jorgensen*,
Torpegardsvej 4,
3320 Skeaevinge.
Anita Kruse,
Vildtbaneparken 6,
2635 Ishgj.

Peter S. Mortensen,
Tinbaerparken 81,
Skovby, 8464 Galten.

Lise Mgller*,
Atoften 13-2,
2990 Niva.

Bruno Méansson*,
Strandvejen 28 b. 3,
2100 Kgbenhavn @.

Asger Nielsen,
Ornevej 22,
7400 Herning.

De med stjerne anfarte udger bestyrelsen.

VB-Centret

Vejlednings- og behandlingscentret er nu en re-
alitet. Foruden fysioterapeut Birgit Steffensen og
ergoterapeut Jette Mgller har centret tilknyttgt
socialradgiverpraktikant Mogens Bidstrup og ci-
vil vaernepligtig Jan Carlsen. Centrets lokaler,
som star i forbindelse med Muskelsvindfondens
hovedkontor, bestar af 2 sammenhangende be-
handlingsrum, et kontor til de 4 medarbejdere
samt et mindre rum hvor man ugenert kan snakke
med konsulenterne. Vi har i indretning af lokaler-
ne forsggt at gere dem venlige og indbydende,
og har specielt i behandlingsrummene lagt vaegt
pa at gare dem tillokkende for bern, da det er
specielt vigtigt at muskelsvindramte barn, som
har behov for at fa indpasset behandling i deres
dagligdag, forbinder centret med et sted, hvor
det er sjovt at komme.

Foruden den behandling, som skal forega her, vil
en stor del af vores arbejde ligge ude i landet i
den muskelsvindramtes hjem. Uden for Ar-
hus-omrédet vil fysioterapien enten forega som
vejledning af foreeldre eller andre fysioterape-
uter. Ergoterapeutens vejledning og afpravning i
brug af hjeelperedskaber og boligaendringer samt
treening i daglige feerdigheder vil helt naturligt
ligge i hjemmet, da det er her personen skal fun-
gere med de forskellige ting.

Vi vil gerne besgge sa mange muskelsvindramte
som muligt, dels for at flest mulige kan fa gleede
af vores tilbud, og dels fordi vi ved, at de mu-
skelsvindramte og deres familier selv ligger inde
med en masse viden, som vi vil opsamle og vide-
regive, s& andre kan fa glade af det.

For at planleegge de forskellige hjemmebesgag vil
det veere en fordel at folk, som er interesserede i
at modtage et konsulentbesag ringer eller skriver
hertil, sa vi kan koordinere besggene i et bestemt
omrade. Det er naturligvis ogsa muligt at hen-
vende sig direkte pa centret om vejledning, men
det er ngdvendigt at aftale tid, hvis man vil veere
sikker pa at treeffe konsulenterne hjemme.
@nsker man et hjemmebesgg eller en tid hos Bir-
git eller Jette kan der dagligt aftales tid med Jan
fra kl. 9-12 og 13-16.

@nsker man at tale med Birgit treeffes hun man-
dag, onsdag og fredag kl. 13-15.

Jette treeffes hver onsdag pa centret fra kl.
9-15.30.

Da vi gerne gennem arbejdet pa centret skulle
opna en sterre ensartethed omkring behandling
qf de forskellige typer af muskelsvind, er det vig-
tigt, at vi kender diagnosen pa de mennesker,
som har brug for vores hjaelp. | langt de fleste
tilfeelde vil vi indhente de ngdvendige oplysnin-
ger hos den praktiserende leege, men hvor der er

ivlsspergsmal vil Hein Serensen fungere som
vores konsulent. v

Rapport fra en
maned i
oplysningens
tjeneste

Midtvejs i Muskelsvindfondens oplysningskam-
pagne er det blevet os palagt at skrive et par ord
om, hvordan det er gaet. Og det er faktisk ret
sveert. Udbyttet af en sadan tur landet rundt kan
ikke gores opisa og samange nye medlemmer, sa
0g sd mange samtaler med interesserede, sa og sa
mange dit og s& mange dat. Vi kan konstatere, at
hvor vi er kommet frem har vi faet paen omtale i
aviserne, (vier bl. a. nogle gange blevet fotografe-
ret med vores udstilling). Vi har uddelt en masse
oplysende materiale, vi er kommet i kontakt med
en del, som enten selv havde muskelsvind eller
som kendte én som kendte en anden, vi har snak-
ket med mange sede og rare mennesker og endnu
flere sure og vrantne, vi har faet megen god frisk
luft, vi har set alle torve og gagader i nzesten alle
starre byer i Jylland og pa Fyn og sidst men ikke
mindst: vi er blevet noget sa grundigt treette af det,
atvi er glade for nu at kunne overgive ansvaret til
to nye oplysningskampagngrer.
Og sé& har ci da ogsa solgt lodsedler. Det er vel
blevet til omkring 6.000 stk., men vi har ogsa haft
konkurrence af bl. a. Rede Kors, Evnesvages Vel,
Kreeftens Bekeempelse og FDF/FPF. For blot at
nevne nogle. Det kan faktisk vaere svaert at forkla-
reen eldre dame paettrafikeret torv, athun netop
skal give sine to kroner til Muskelsvindfonden. Nu
efter en maned vil vi begge pasta at kunne udpege
en potentiel kunde pa en gade. Joh. man kan fak-
tisk se det pa folk.
Vi havde alle for starten nogte forventninger til
oplysningskampagnen. Nogle var meget store.
andre mere afdeempede. Skal vi to komme med en
forsigtig vurdering skal det vaere, at det har vaeret
pengene og sliddet veerd. Vi er faktisk kun en lille
organisation blandt mangeisamme branche. Men
vi har med kampagnen faet navnet ud til en stor
kreds og vi kan garantere for, at flere nu ved hvad
Muskelsvindfonden er for noget. S& MF bliver nok
»stor« en dag.
PS. Provigvrigt at sige »Muskelsvindfonden«bare
100 gange i traek. Det er eerlig talt et sveert ord —
med mange hvislelyde. Flere og flere som dagen
gar....
Odense, den 16.09.76. (dagen for dagen).

Niels og Erik
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Nyt fra lseserne

Der sidder sikkert en og anden lseser med
noget pa hjerte af interesse for andre lae-
sere. Vi teenker her pa emner der f. eks.
omhandler Muskelsvindfondens arbejde,
behandling, det sociale omrade, lettelseri
dagligdagen og lignende af interesse for
leeserne.

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

Vi vil her bringe nogle af de forhabentlig
mange indlaeg. — Fat pennen! — og lad os
hgre fra dig.

Redaktionen har modtaget nedenstaende artikel
fra Inga Marie Nielsen. Vi takker for indlaegget og
gleeder os samtidig over, at vi kan starte rubrikken
pa denne made.

Da jeg har godt nyt at meddele, vil jeg gerne de-
lagtiggore bladets leesere deri, for maske kan
nogle sygdomsramte fatte mod pany ved at hore
min beretning. Det, der er heendt mig, er en sol-
stralehistorie, uden at der derfor er noget mystisk
derved, men jeg har samaend faet en »hjzlpe-
arm« og dette hjeelpemiddel er mig til s& umade-
lig gleede og har sa stor veerdi for mig i min dag-
ligdag, at jeg mé forteelle derom.

Jeg har i ti ar ikke kunnet arbejde, pa grund af for
fa muskelkraefter i ryg — skuldre — arme og han-
der. | de sidste fire &r har jeg mattet bruge kare-
stol, og jeg har daglig behov for hjaelp til person-
lig pleje. Diagnosen for sygdommen er: Dystrofia
— Muculorum — progressiva, limb girdle typen.

Jeg havde, som s& mange andre i min situation, -

prevet at forlige mig med, at det ikke kunne blive
anderledes. Jeg forholdt mig mest muligt i ro for
derved at undga muskelsmerterne. Men efter-
hénden var mine muskler sa fyldt med myoser, og
mine led sa vanskelige at bevaege, at jeg taenkte:
»Der ma gores noget«. Efter samrad med min lee-
ge pabegyndte jeg afspandingsbehandlinger
hos en ny afspaendingspaedagog, der havde bo-
sat sig i Holstebro. Snart kunne jeg meerke vee-
sentlig bedring, iseer med andedraettet, og igen-
nem et ar fik jeg een behandling ugentlig af en
t}mes varighed. Alle myoser var vaek, min tillid til
livets muligheder ~ trods alt — var vaekket. Efter
endt behandling anbefalede afspeendingspeeda-
90gen mig et ophold pa fysiurgisk afd., Holstebro
Sygehus, og med en henvisning fra min lzege blev
J€g Indlagt i marts maned i ar.

Der blev jeg tilbudt et gvelsesprogram til treening
af leddene, og disse avelser fik min hjemmehjeel-

per leert af en fysioterapeut. Endvidere blev der
lavet armskinner, der bevirkede, at mine hander
kunne szettes i 30 graders funktionsstilling — det
er en vending ergoterapeuterne forstar — og der-
med kunne jeg bruge fingrene.
Men da armkraefterne er sa fa, fik jeg hjeelpear-
men sat til, og der blev syet en ekstra manchet til
at beere overarmsmusklen, boret flere huller i
vaegtstangen, og resultatet af anstrengelserne og
opfindsomhederne blev, at jeg kan skrive pa ma-
skine — spille pa elorgel — fgre haenderne op til
munden, sa jeg kan spise ved egen hjeelp. Jeg har
nu let ved at tage telefonen, at vende bladene i
avisen, at lofte armen og give et handtryk, at vifte
fluerne bort fra ansigtet, ja, endog sla dem ihjel.
Mine muligheder er blevet mange — jeg laegger
planer — vil prgve at kniple — male — veeve, min tid
bliver fyldt med noget veaerdifuldt, jeg oplever
igen arbejdsgleeden.
Mit hab er, at min forteelling kan vise vore leeger —
ergoterapeuter og fysioterapeuter, at blot mu-
skefkraften udnyttes rigtigt hos patienter med
muskelsvind, kan der opnaes fine resultater, at de
rette hjeelpemidler skal tages i anvendelse, for
derigennem opnds en meget veerdifuld traening
og vedligeholdelse af de syge veev.
Prisen pa hjelpearmen er 3.634 kr. og den kan
kobes hos: A. Jonson & Co., Holmens Kanal 42,
1060 Kgbenhavn K.
Hilsen til leeserne og godt mod!
Inga Marie Nielsen, 44 ar
Keervej 6, Serup, 7790 Hvidbjerg Thy

Forskningsfremskridt

I sin tale til den engelske muskelsvindorganisa-
tion gav Prof. J. N. Walton TD., MD., DSC., FRCP.
et billede af den forskning og udvikling, som i
gjeblikket er i gang. Han sagde bl.a.:

Med hensyn til Duchenne muskelsvind har vi i
arevis-ledt efter en eller anden faktor, der maske
findes i veevene og organerne udover i musklerne,
og som maske kan bruges som et middel til at
identificere muskelsvind. | de sidste to ar, men
specielti lgbet af det sidste ar har man gjort man-
ge spandende opdagelser i forbindelse med ab-
normiteter i de rgde blodlegemer ved Duchenne
muskelsvind, og ogsa ved visse andre typer mu-
skelsvind inklusive dystrofia myotonica. Det har
vaeret muligt, ikke kun ved elektronmikroskopisk
scanning at bevise muligheden for at pavise ab-
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norme tilstande i strukturen af de rede blodlege-
mers cellemembraner ved disse sygdomme. Det
har ligeledes veeret muligt at demonstrere, at hvis
man isolerer disse cellemembraner fremviser de
helt klare og specifikke biokemiske afvigelser.
Det ser altsd ud som om man ved hjzelp af celle-
membrandefekten kan identificere beaerere. Den
ngdvendige teknik er meget omfattende og tid-
kreevende. Der bliver imidlertid forsket meget med
henblik pa udvikling at denne teknik over hele
verden, bl.a. i USA og England.

Maske har vi her et fingerpeg henimod noget ud-
enfor musklerne som kan hjeelpe til at identificere
den specifikke defekt ved dystrofierne. Man haber
snart at vaere istand til at pavise muskelsvind i det
endnu ufgdte drengebarn.

En anden udvikling, som er sket, er med hensyn til
myasthenia gravis — en del mennesker har undret
sig over sammenhangen mellem myasthenia gra-
vis og muskelsvind. Ved hjeelp af en hel del mate-
riale, er man pa nuveerende tidspunkt ved at
komme frem til at kunne bevise, at en receptor
(modtager), som sidder pa oversiden af muskelfi-
brene, og som er modtagelig for stoffet acethyl-
cholin, som frigeres ved enden af nerven, hvor
denne rammer musklen, er unormal ved patienter
med myasthenia. Denne unormale tilstand synes
uden tvivl at skyldes en allergisk proces eller over-
folsomhed, som sker ved, at et antistof griber ind i
virkningen af acethylcholinet pa den receptor,
som sidder pa muskelfibrenes overflade.

Med basis i denne viden gores der nu meget mere
ud af behandlingen af myasthenia gravis ved
hjeelp af midler, som bekeemper overfalsomhed,;
det er midier som prednison og andre cortisonlig-
nende midler. Effekten af disse midler har forbed-
ret behandlingen af patienterne enormt.

Med hensyn til polymyositis, en beteendelsestil-
stand i musklen, hvor muskelcellerne gdelagges
ved betaendelsesprocessen, har man i nogen tid
vidst, at de cirkulerende lymfocytter (hvide blod-
legemer) pa en eller anden made blev overfal-
somme over for musklerne, og derefter angreb og
gdelagde dem. Medicin, sdsom prednison og cor-
tison, kan veere gavnligt. Men der er nu basis for at
fremfare, at visse andre medikamenter, som bru-
ges i behandlingen af ondartede sygdomme, me-
dikamenter kaldet immunosuppressive midler,
som undertrykker immunreaktionen fra legemet
kan vaere gavnlige, hvis de gives sammen med
mindre doser af prednison og lignende midler.
Behandlingen af polymyositis er altsa ligeledes
forbedret inden for de sidste ar. ‘
Med hensyn til de spinale muskulzere atrofier er
der ogsa sket en udvikling med relation til de pro-
teindannende stoffer DNA og RNA i nervecellerne.
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Sadanne fremskridt hjaelper til at forsta disse pro-For til sidst at vende tilbage til identifikationen af
cesser bedre. Ligeledes har man inden for de sid-bzrere, diagnose for fadsel og genetik, s& er be-
ste ar erkendt to nye muskelsygdomme, som tidli-stemmelse af serum — kreatin kinase stadig den
gere blev betragtet som en art muskelsvind, ogbedst brugbare enkelte test til bestemmelse af
omhyggeligt ud- og adskilt disse. Den ene skyldes kvindelige baerere af Duchenne-typen; hvis testen
en mangel pa et stof kaldet karnitin, hvilket resul- anvendes rigtigt. Arbejde, som forsager at forbed-
terer i en abnorm ophobning af fedt i musklerne.re identifikationen af baerere ved hjeelp af denne
Der er nu materiale nok til at anbefale, at patienter metode, foregar pa mange centre i England..
med denne tilstand kan helbredes ved ordinering Til slut sagde prof. J. N. Walton: »Vihar endnu ikke
af karnitin. En anden sygdom, som skyldes man- opdaget eller udviklet nogen helbredelse af de
gel pa et enkeltenzym, der hedder karnitin polmity'spinale muskuleere atrofier eller Duchenne mu-
transferase, har ligeledes vist sig som delvis hel-skelsvind. Men vi har veeret istand til at introdyce-
bredelig. re veeldigt forbedrede metoder til patientpleje og
Nervens effekt overfor musklen er af vital betyd- behandling pa mange centre.

ning, forst og fremmest fordi vi ved, at nerverne er

Jeg skulle mene, at kendskabet til sygdommene
breder sig ud over hele landet, og i hgj grad over
hele verden. Der findes muskelsygdomme, som
man for 15 eller 20 ar siden slet ikke kendte, og
som nu kan helbredes og kontrolleres. Behand-
lingen af myasthenia gravis er forbedret mere end
man nogensinde havde turdet dremme om, med
introduktionen af nye leegemidler. Ligeledes er
den velkendte thymektomi-operation (fjernelse af
brislen)iudvalgte tilfaelde en forbedring. Behand-
lingen af mange former for polyneuropati er ogsai
vidt omfang forbedret.

abnorme ved spinale muskuleere atrofier, ligele-
des fordi vi ved, at nerven, hvor den mader musk-
len er abnorm ved myasthenia gravis. Jeg vilgerne
understrege, at arbejdet med de neuromuskuleere
lidelser og forskningen med henblik pa alle disse
aspekter er udelelig. Det er umuligt at sige: »Jeg
vil udelukkende arbejde med muskelsvind eller
med myasthenia gravis eller med en tilstand, som
bergrer nerverne — sdsom de spinale muskulare
atrofier« — dette er umuligt pa grund af sammen-
heengen meliem nerver og muskler, hvilket bety-
der, at man ved studier af musklerne matage hen-
syn til nerverne, som kontrollerer muskelfunkti-
onerne.

Vi ved selvfgigelig, at fejl i muskelfunktionen er
tilstede ved alle disse sygdomme.... Men identifi-
kationen af baerere, diagnose for fadslen og gene-
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tik er stadig de eneste midler med hvilke vi kan
hindre fodsel af patienter med Duchenne mu-
skelsvind, og med hvilke vi kan kontroilere den
videre udbredelse af sygdommen i vor befolkning.
Af stor betydning er opdagelsen af cellemem-
brandefekten i de rade blodlegemer ved muskels-
vind, specielt med henblik p4 Duchenne-typen.
Der er en serie af projekter pa vej over hele Eng-
land omkring dette emne. Hvis der er en defekti de
rode blodlegemers cellemembran er det nserlig-
gende at tro, at muskelfibrene selv er defekte.
Dette er blevet pastdet, men ikke bevist, i mange
ar. Et af vore problemer har veeret, at der er enzy-
mer, som ved muskelsvind siver ud af det syge
muskelvaev og over i serummet og i det cirkule-
rende blod. Dette skyldes ikke en uteet membran,
da molekylestarrelsen af enzymet som siver ud,
ikke star i forhold til koncentrationen af enzymet i
blodet, s& denne defekt er maerkvaerdigvis selek-
tiv. | de sidste méneder er ultrastrukturelt (her
mener jeg elektronmikroskopisk scanning) bevis-
materiale begyndt at vise, at der er en vellokalise-
ret defekt i muskelcellemembranen ved Duchen-
ne muskelsvind.

ERGOMEA bordet

Et hojdeindstilleligt arbejdsbord

med mange muligheder.

Bordpladen er af varm, lys mat
egelaminat, reflexfri og
modstandsdygtig over for

slag og kraftige rengeringsmidler

f.eks. cellulosefortynder.

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

SPECIALE:
FYSIURGISK GENOPTRANINGSUDSTYR
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