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Kontor nyt

]
kan denne gang praesentere hele 6 nye medarbejdere, mens 3
fra den gamle stab har sagt farvel:

B

Sekretariat

Efter 3 gode ar pa posten som fondens og VB-centrets boghol-
der fratradte Gert Roos jobbet den 1. oktober. Gerts aflaser pa
bogholderifunktionen hedder Lis Thomsen.

Regnemaskinen summer flittigt fra bogholderiet, og der er godt
greb om de indviklede mellemregninger, konteringer og anden
talmagi. Lis arbejder halvdags og kan kontaktes mellem 8.30-
12.30.

Da Bo Christensen — civil veernepligtig og lokalgruppemedar-
bejder — tradte ud af geleddet, kom Anders Roed og Peter Kri-
stiansen til undsaetning. BAde Anders og Peter er staerkt involve-
ret i planlaegningen af det veeld af projekter, der lgber af stabe-
leni 1981. Med Dorte Larsens tiltreeden den 1. november har se-
kretariatet yderligere faet en halvdagssekretaer. Dorte star bl.a.
for medlemsregistrering, bogholderi assistance og renskrivning.
Vi er godt kerende.

Klinik

for fysioterapi har for gjeblikket flere henvisninger, end de kan
overkomme under de nuvaerende fysiske rammer.

Til at holde styr pa de mange aftaler om tid, har fysioterapeuter-
ne i Katy Petersen endelig fiet deres egen sekreteer. Foruden
telefonpasningen gar Katy til hande under behandlingerne.
Endvidere er Anne Marie Borup fratradt i fysioterapien til fordel
for en stilling som underviser pa Skolen for Fysioterapeuter i
Arhus. Fysioterapeut Randi Gade Serensen er kommet til i ste-
det, s& behandlerteamet er intakt.
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Vi har knap tid til at dveele ved det, der er
sket. S& steerkt gar det.

Man fristes til at sige, at vi er kommetindi
noget, der ligner en stime.

*

Ta'r vi temperaturen pa indsamlingssi-
den, har efterarets anstrengelser virkelig
givet bonus. Vi modtager flotte belab til
gremaerkede forméal fra en rackke fonds,
og vi vil komme nzermere ind pa de
enkelte projekter i den rackkefelge, de
skal fores ud i livet. Vi har nok mere end
pé& noget tidligere tidspunkt formaet at
tilvejebringe midler til konkrete projek-
ter, hvilket har to glaedelige aspekter.

Den ene side er, at vi til overflod er i stand
til at pege pa konkrete ting. man kan
iveerksaette til gavn for de muskelsvind-
ramte, hvilket igen forudsaetter et bety-
deligt skonomisk input. Den anden side
er sd, at vi har laert lidt mere om, hvordan
vitilrettelaegger disse fondsansegninger.

*

Men hvordan nu med de almindelige
driftsudgifter, hvor skaffer vi disse ngd-
vendige indteegter fra? Bla. har lokal-
gruppen i Trekants-omradet bygget en
transportabel tombola, der uafbrudt tur-
nerer rundt i Jylland og pa Fyn under le-
delse af Sonja og Knud Larsen, som igv-
rigt bestyrer et meget omfattende tom-
bolaprogram for hele 1981.

*

Dette efterar har, mere end noget andet
efterar, veeret praeget af langsigtet
planleegning. Vi gleeder os til i det naeste
nummer at preesentere vore leesere for
en bugnende faerdigpakke for 1981. Det
bliver ikke ret kedeligt.

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

S& meget om Muskelsvindfondens opti-
misme for 1981, hvor vi skal holde 10 ars
fedselsdag hver eneste dag. Men der fo-
regar jo andre markeringer i 1981, idet
det samtidig er FN's Internationale Han-
dicapar, og ser vi lidt mere bredspektret
pa mulighederne for dette handicapar i
Danmark, er vor optimisme mere mode-
rat.

*

Selvom det snart er jul, har vi ikke store
forventninger om generelle fremskridt
for handicappede som felge af det Inter-
nationale Handicapéar. De fire forligspar-
tier har med al mulig klarhed vist kuler
med deres holdning til handicappede.
Landets handicappede har lige sa klart
taget afstand fra partiernes nye handi-
cap-beskatnings politik. Denne konfron-
tation som indgangsben til et internatio-
nalt handicapér har pa en uundgéelig
méde angivet tonen for det handicapar,
der burde veere et fest-fyrvaerkeri med
choktilbud for de handicappede.

*

P& kontoret i Vestervang tog vi her i
efteraret afsked med Gert Roos, som i 3
ar har varetaget bogholderiopgaverne i
Muskelsvindfonden. Herfra skal lyde en
stor tak, som jeg ved, mange af fondens
medlemmer star bag, for den indsats
Gert har ydet i fondens arbejde.

Med det ene ben ude af 1980 ensker vi
alle vore leesere et godt nytar og vi glee-
der os til, at markere 10 ars jubilseet med
jer alle sammen.
Tak for 1980.

Evald Krog

Forsidebillede

Redaktionen skal blankt indremme, at
det er sveert at fortolke, hvad der i det he-
le taget gar for sig pa forsiden af dette
nummer.

Vi kan med sikkerhed fasts!3, at det dre-
jer sig om Evald Krog sammen med 2 pri-
mitive stenalderfolk.

Et hejtidsstemt medlem af redaktionsko-
miteen mener, at der er tale om en scene
fra et nordisk julespil, hvor de 3 vise
meend er fotograferet umiddelbart for af-
rejsen (kamelerne skulle i givet fald sta
bag huset).

Et mere politisk bevidst medlem foreslar,
at scenen skal illustrere konsekvensen af
loven om socialindkomst: ,Handicappe-
de bliver sat tilbage i stenalderen oven i
kebet ud i den kolde sne”. (I s& fald er ka-
melerne ikke slugt endnu).

Redaktionen giver op i det lenlige hab, at
leeserne kan levere en kvalificeret for-
tolkning. (foto Kim Klastrup)

Velkommen til 6 nye medarbejdere: (fra venstre Lis Thomsen, Randi Sgrensen, Katy
Pedersen, Anders Roed og Peter Kristiansen. (foto Kim Klastrup)




Oluf Lauth om socialindkomsten:

En sjusket lov der er
udtryk for racisme

-Socialindkomsten er uanstaendig, umo-
ralsk, og det er udtryk for en fejhed, at
man ikke i stedet laver en rimeligere for-
deling af indkomsterne i dette land. Sa di-
rekte karakteriserer Oluf Lauth de sene-
ste socialpolitiske eendringer.

Oluf Lauth er socialpolitisk- og informa-
tionskonsulent i Landsforeningen af
Vanfere, hvor han ogsé er naestformand,
og han er desuden manden bag udsen-
delsen ,Nogen at tale med", som sendes
i radioens P1 hver fredag eftermiddag.
Han har skrevet bogen: ,Lykken er at vee-
re normal®, ligesom han gennem en men-
neskealder har veeret aktiv i handicapde-
batten.

Oluf Lauth er selv spastiker og bor sam-
men med sin kone pa et tidligere hus-
mandssted lidt udenfor Skive.

Harmen over socialindkomsten ligger
dybt i Oluf Lauth, og han forklarer, hvad
der gik forud for vedtagelsen:

-I slutningen af 1979 satte et udvalg i so-
cialministeriet signed og lavede i lgbet af
3 maneder en betaenkning om socialind-
komsten. De fandt ud af, at den skulle
bruges i forbindelse med alle de ind-
komst-afhsengige ydelser som daginsti-
tutioner og bernetilskud m.v., mens hjeel-
pemidler og handicap-konpenserende
ydelser skuile friholdes. Da lovforslaget
s& kom frem i Folketinget i maj, sa var de
taget med alligevel, og 32 uge senere
var lovforslaget vedtaget. Det vaerste sju-
skeri i dansk folkestyres historie — sim-
pelthen.

Strandhugst

Hvis det andet trini socialindkomsten bli-
ver vedtaget, vil det ramme endnu flere,
nemlig familier med bern, handicappede
og eeldre. For dels skal bidrag til pen-
sionskasser ga med ind i socialindkom-
sten — dem ma man jo nu traekke fra, og
dels skal vi have en social lejevaerdi af vo-
res huse. Det betyder, at mange familier
med bern kommer op pa en socialind-
komst, der vil ramme deres bgrnetilskud

Oluf Lauth: Forarbejdet til loven om socialindkomst er det veerste sjuskeri i dansk folke-
styres historie. (foto Ses Kjeldsen)

osv. Man gar pa strandhugst i de sociale
ydelser, og pa den made far vi aldrig no-
gen skattereform i dette land, siger Oluf
Lauth.

Han fortzeller, at De Samvirkende Invali-
deorganisationer forsegte at gribe ind
overfor de forskellige lovforslag, der fo-
reld, bla. at invaliditetsydelsen skulle
nedtrappes fra 125.000 kr. og bortfalde
ved lige knap 160.000 kr.

-Da argumenterede man med, at der var
mange andre mennesker, der ikke tiente
160.000 kr., og derfor var der ikke noget
ondt i det. Men det er min mening, at
hvad enten en handicappet tjener
200.000 eller 400.000 kr., skal han have
samme mulighed for at udnytte de penge
pé det niveau som en ikke-handicappet.
Der bliver ikke en klgjne mere til folk i
lavtiansomradet, fordi man skeerer noget

fra 0s. Jeg er indstillet p4, at folk med sto-
re indkomster beskeeres i disse ar, men
s& ma det veere alle og ikke bare 500-600
handicappede.

Racisme

Nar Ritt Bjerregaard i svensk TV papeger,
at hun ikke kan vaere med til at yde hjasl-
pemidler og fede biler til en byretsdom-
mer, ndr hun teenker pé alle staklerne i
lavtlonsomradet, sa er det det, jeg kalder
racisme. For s& ma man sperge: Er det
dommerstanden, der tjener for meget?
og: Hvad er begrundelsen for, at en
enkelt dommer skal have sit eksistens-
grundlag nedskéret? En dommer med et
handicap skal have negjagtig samme eksi-
stensniveau som enhver anden dommer.
Hvis der skal vises loyalitet til folk i lavt-
lensomradet, sa skal det gores via skat-
ten, man skal betingelseslast kompense-
re et handicap, siger Oluf Lauth.

Primitivt

-Nar der er krise, har man her i Vesten
valgt at tilgodese de store grupper. To
eksempler er efterlgnsordningen og bar-
selsorloven, her gaelder der ens regler for
alle. Men foraeldre til handicappede barn
eller erhvervsfungerende voksne handi-
cappede far stillet et kriterium op, der si-
ger: De, der kan klare sig selv. Det hgrer
slet ikke hjemme i socialpolitisk sam-
menhaeng — det er smadder primitivt.
Men tendensen er tydelig: Man tilgode-
ser de store grupper og begraenser
indsatsen i forhold til de sma, siger Oluf
Lauth, og han kalder denne tendens for
en vulgarisering af det danske demokra-
ti. Han mener, afmatningen i samfundet
styrker normalitetskravet:
-Industriapparatet bestemmer, hvad det
er at vaere normal. | dag stades folk ud af
arbejdsmarkedet, nar de er 50. Feerre og
feerre kan opfylde normalitetskravet. Vi
bliver mange efterhanden, og en af mine
kongstanker er, at vi skal finde sammen.

Nyt parti

Oluf Lauth forestiller sig, at det kan vaere
nedvendigt at foretage en ny partidan-
nelse. lkke et handicap-parti, men et par-
ti, der har den principielle grundholdning,
at mindretallets synspunkter, udfoldel-
sesmuligheder og livsvilkar altid skal til-
godeses, og at man ikke bare i flertallets
navn kan tromle det ned. Dermed skulle
partiet genoplive de for ham essentielle
ting i demokratiet.

Han begrunder det med, at hovedparten
af pensionister naesten pr. definition har
veeret socialdemokrater. Nu oplever de,
at socialdemokratiet ikke lzengere stot-
ter dem, og s& opstar frustrationen, de

»Nu skal handicapgrupperne til at slds".
(foto Sos Kjeldsen)

har svaert ved at finde ud af, hvor de poli-
tisk hgrer hjemme.

Invalideorganisationerne skal dog ikke
ga ud over deres klart definerede funk-
tion som interesseorgan, mener Oluf
Lauth. Skal der ske en politisk aktion
under en eller anden form, skal det ske
uden om handicaporganisationerne,
understreger han.

Positive aktioner

Men helt passive skal invalideorganisa-
tionerne dog ikke vaere. De har nedsat et
aktionsudvalg, der skal lave modeller for
aktioner og veere opmaerksomme pa,
hvor der kan gribes ind:

-Problemet er, at skal en aktion have
veerdi, skal den opleves positivt. Damani
Handicap 78 lavede aktion ved S-togene
for at demonstrere, at de ikke kunne
komme med, havde de veeldig sympati.
Men da de blokerede for busserne, da
folk skulle pa arbejde, havde de ingen
sympati. Hver gang ma man vurdere neg-
ternt. Det er vigtigt i et aktionsforleb, at
det siger ,Pling" inde i hovedet pa folk:
Det er sgu’ rigtigt. Hvis de derimod siger:
Séadan nogle besveerlige stoddere, sa er
vi tre skridt leengere tilbage.

Der er dog et lyspunkt ved socialindkom-
sten, nemlig at nu er handicapgrupperne
nadt til at fa en profil igen, nu skal de til at
slas.

Man kan sa kun habe pa, at man kan mo-
bilisere de handicappede, ikke bare le-
derne, men ogsa masserne.

Vi ma vente pa folket med talmod — det
fornemste revolutionsere mod er ,Tal-
mod*, slutter Oluf Lauth.

Sos Kjeldsen

Pa vej mod

socialindkomsten

Socialministeriet er for gjeblikket i gang
med en massiv markedsfering af loven
om socialindkomst, der som bekendt
traeder i kraft fra den 1. januar.

Til trods for den kraftige kampagneiform
af dagbladsannoncer, brochurer, og
indslagi TV's ,,OBS" forlgber det ikke helt
sé glat, som Socialministeriet nok kunne
onske sig. Bla. er brochuren blevet
angrebet for at veere uforstaelig for me-
nigmand, og i Arhus Kommunes informa-
tionsannonce om socialindkomsten, fra-
beder kommunen sig venligst, at folk fal-
ger brochurens opfordring og henvender
sig for at fa oplysninger om beregning af
deres konkrete ydelser: ,Social- og
sundhedsforvaltningen er ikke i gjeblik-
ket i stand til at oplyse om socialindkom-
stens konkrete virkning pa den enkelte
ydelse fra arsskiftet".

Ogsa redaktionen af ,Nyt fra Muskels-
vindfonden” har noget sveert ved at felge
slagets gang, men vi vender tilbage i nze-
ste nummer og ser loven om socialind-
komst meget ngje efter i ssammene.

50(:1'11/1'11([/{01723[0/1
Llverdy

Forsiden til Socialministeriets informa-
tionsbrochure om socialindkomsten.




Kan de sociale forbrugerrad bruges?

!

Svend Due har praesteret en keempe arbejdsindsats, som fondens repraesentantidet so-
ciale forbrugerrad for Arhus Kommune. (foto Kim Klastrup)

Det er snart 5 &r siden Socialmi-
nisteriet udsendte sit cirkulaere
om oprettelse af sociale forbru-
gerrad i kommunerne.

Svend Due ger i denne artikel
status for de 3 ar, han har veeret
Muskelsvindfondens engagere
de reprzesentant i det sociale
forbrugerrad for Arhus Kommu-
ne.

Det er samtidig lidt af et »testa-
mente« til efterfalgeren i embe-
det, idet Svend Due nu udtraeder
pa grund af manglende tid.

Greesrodsbevaegelser har altid eksiste-
ret, men den store udbredeise kom efter
opreret i -68. Det var et oprer der nok

mest foregik blandt ungdommen, men
som havde sin rod i den brede befolk-
nings utilfredshed med et autoriteert og
tit uforstaeligt ledelsessystem, som det
kom til udtryk i tusinde forskellige forhold
i Europa og Amerika. Graesrodsbevasgel-
sen blev accepteret sd langt som ind i (i
hvert tilfaelde) den danske statsadmini-
stration. De sociale forbrugerrad er et
produkt af denne accept, officielt opret-
tet af socialministeriet i 1975. Formalet
er ,at inddrage en bredere kreds af for-
brugere til stotte i arbejdet med at
planleegge og tilrettelaegge et effektivt
bistandssystem.*”

Pa denne baggrund er der oprettet so-
ciale forbrugerrad i noget over halvdelen
af landets kommuner. Formalsparagraf-
fen for forbrugerradene er fra ministe-
riets side formuleret meget tyndt, og det

er ogsa i forbindelse med de enkelte for-
brugerrads syn pa deres egen funktion,
at problemerne er opstaet.

Der har veeret stor usikkerhed om, hvor
graensen I3, for hvilke ting der kunne be-
handles i forbrugerradet, og tit har vi i ra-
det folt os frustrerede, fordi vi ofte bare
kunne sidde og ,tage til efterretning®,
hvad forvaltningens forskellige afdelin-
ger havde besluttet.

Det er nu 3 ar siden, Muskelsvindfonden
blev repraesenteret i Arhus Kommunes
forbrugerrad. Dette skete ikke mindst pa
initiativ af landsformanden, Evald Krog. |
den tid har jeg haft gleeden af at repree-
sentere fonden i radet, i begyndelsen
som den ene af 2 repraesentanter, de sid-
ste 2 ar alene.

Hvordan har det sociale
forbrugerrad virket i den
tid?

Pa landsplan vedjeg, at der har veeret det
fer naeevnte problem med radenes formal
overhovedet, men jeg har indtryk af, at
man mange steder alligevel har kunnet
holde sig igang, og endda faet taget vae-
sentlige initiativer f.eks. til forbedring af
transportordninger for handicappede og
eeldre medborgere. Jeg ved ogsé, at man
flere steder har faet sat gang i forbedrin-
gen af information fra socialforvaltnin-
gerne og ud til borgerne.

For at give indtryk af hvad man laver i for-
brugerradet, skal jeg farst sige, at forbru-
gerradet i Arhus kommune bestar af et
réd med repraesentanter valgt fra 6 for-
skellige undergrupper, hvoraf under-
gruppen vedrgrende invalides vilkar er
den, fonden er repraesentereti. Stik imod
planleeggernes forventning blev det igv-
rigt i undergrupperne, vaegten kom til at
ligge.

Vi kan kort se pa nogle enkeltsager, der
har vaeret under bearbejdning i under-
gruppen, og som ofte er kommet via ra-
det ind i forvaltningens ledelse.

Seerforsorgens udlaegning har veeret et
stort og broget felt, hvor undergruppen
har fulgt en reekke enkeltforhold op. Det
har vaeret besvaerligt, fordi de nedvendi-
ge cirkuleerer om udlaegningens enkelte
faser seedvanligvis er blevet udsendt s
sent, at de var taget i brug, for vi fik set pa
dem.

Budgetizegningen er et andet omréde,

hvor frustrationerne har blomstret. Fra
fondens side har vi mange gange bragt
frem til debat, om radet, fra at vaere et
sted hvor man blot kunne godkende et
allerede vedtaget budget, kunne hlive et
af de steder, hvor dele af kommunens so-
cial- og sundhedsbudget blev fagt.
Undergruppen diskuterer nu dette, og vi
bliver ved, til vi far mulighed for at veere
medbestemmende.

En hédndbog for sociale forbrugere har
vaeret flagskibet i fondens initiativer i for-
brugerradet. Bogen har veeret under
udarbejdelse i nzesten 3 ar, og pé trods af
kraftige forsinkelser er den lovet klar til
prazsentation pa et pressemade nu i de-
cember maned.

Handbogen indeholder oplysninger om
byens tilgaengelighed for fysisk handi-
cappede, om handicaporganisationerne
og om typiske sagsbehandlinger og flere
andre forhold. Den bestar af et bind pa
ca. 300 sider, og nogle mindre supple-
ringshaefter. Handbogen vil kunne
fas/kebes gennem omradekontorerne i
Arhus Kommune.

Psykisk handicappedes situation er et
andet omrade, vi i rddet har brugt tid pa.
Indenfor dette omrade er problemerne
ofte sterre end indenfor fysisk handicap-
pedes omrade. Ifalge sagens natur erder
betydeligt feerre indenfor denne gruppe,
der kan tale gruppens sag. Det er derfor
vigtigt, at Muskelsvindfonden ogsé bru-
ger tid til at bakke denne handicapgrup-
pes initiativer op.

Handicappedes anseettelse i det offentli-
ge er et forsoamt omrade. Antallet kan
endnu ikke méles i hele procenter. Vi har
rejst sagen overfor Arhus Kommune, og
herfra har man henvist til rent fysiske
begraensninger (trapper, ingen elevator
eller handicaptoilet) som arsag til forhol-
det. Helt uacceptabelt.

Radgivning ved indretning af offentlige
bygninger har derfor veeret et andet
emne for vores arbejde. Fonden har ta-
get initiativ til et forslag om oprettelse af
en bygningskonsulentfunktion i Arhus
amt. Vi har stettet os pa en henvendelse
til alle amter fra Boligudvalget for Bevae-
gelseshaemmede. Funktionen bliver
indtil videre kun varetaget af amtets alle-
rede eksisterende bygningsafdeling. Vo-
res onske om at f4 opsegende og infor-
merende arbejde udfert pa dette omrade
bliver ikke til noget i denne omgang. Men
ogsé her bliver vi ved.

Handicappedes transportforhold har fon-
den sammen med andre taget initiativ til
at fa forbedret. | februar 80 blev et under-
gruppemedlem udpeget til medlem i et
udvalg for forbedring af bl.a. bybustrafik-
ken i Arhus Kommune. Der er en lang vej
igen, men vi har gode udsigter til at opna
forbedringer indenfor de kommende ar.
Handicappedes udeekkede boligbehov
er et omrade med mange ulgste proble-

mer, undergruppen er begyndt at arbej-
de med.

Jeg kunne naevne mange andre forhold,
der har veeret bearbejdet i undergrup-
pen, men mere generelt kan jeg sige, at
skal de sociale forbrugerrad rundt i lan-
det virke efter deres hensigt, s ma der i
langt hgjere grad end nu skabes mulig-
hed for indflydelse pa de enkelte kom-
muners aktiviteter pa det sociale felt.
Fonden hari 1977 skrevet et opleeg tilen
madlseetningsdebat for forbrugerradenes
virke. Dette oplaeg ber fornys og tilfares

forslag til nye arbejdsomrader. Endelig er
det nu pa tide, at der tages initiativ til me-
de pa landsplan for medlemmer af de so-
ciale forbrugerrad i landets kommuner.
Da jeg nu holder op som fondens reprae-
sentant i Arhus Kommune, giver jeg dette
forslag videre til min efterfslger og til de
andre repraesentanter for Muskelsvind-
fonden, der (forhabentligt da) sidder
rundtisociale forbrugerraddi andre af lan-
dets kommuner.
Tak fordi | har kunnet bruge mig.
Svend Due

Godt nyt

om Landsmode 81

Det bliver gratis at deltage i naeste ars landsmeade, som
afholdes i Kebenhavn den 15.-17. ma,;.

Midt i decembermorket, inden solhvervet
bringer os mod lysere tider, vil vi gerne gi-
ve et godt og billigt bud pa, hvad Bede-
dagsferien skal bruges til: Deltag i Mus-
kelsvindfondens tiende landsmede og
vaer med til at markere jubileeet.

Gratis
Landsmeodedeltagelse

Landsmade 1981 afholdes pd Storke-
benhavns Vandrehjem pa Amager. Van-
drehjemmet, der har plads til 400 gse-
ster, er nyt og velindrettet og byder pa de
bedst teenkelige rammer for landsmedet
156.-17. maj.

Fondens landsmgdeudvalg har ogsa
besluttet sig for en anden tidsramme end
det traditionelle lgrdag-sendags arran-
gement. Landsmedet er lagt i Bededags-
ferien og starter Bededag den 15. maj ki.
13.00 med frokost og efterfelgende de-
bat-eftermiddag. Lerdag den 16. maj er
forbeholdt det ordinzere landsmade, der
afsluttes med jubileeumsmiddag og
underholdning. Sendag den 17. maj er
hjemrejsedag.

Denne tidsramme ger det muligt for alle
medlemmer fra naer og fjern at mede op
og deltage, uden at turen hen og hjem bli-
ver alt for stresset. — Og sa er det gratis
at deltage for samtlige tilmeldte.

Tur til Tivoli og
Zoologisk Have

Landsmedets barneaktiviteter er endnu
ikke lagt i faste rammer, men det star
fast, at bern og bernepassere bl.a. skal
en tur i Tivoli og Zoologisk Have om lar-
dagen den 16. maj.

Tilmelding

Med naeste nummer af tidsskriftet i fe-
bruar 1981 felger en tilmeldingskupon
samt et spergeskema om onsker til
emner, der skal til debat om eftermidda-
gen den 16. maj.

Kan likke vente med at melde jer til, nar |
skriver ,landsmade" ud for Bededagsfe-
rien i kalender 81, er | velkomne til at rin-
ge til sekretariatet (06) 1397 77 allerede
nu, og give besked om, at | vil veere med.

Juletilbud

Muskelsvindfondens
skatteservice

... Knagende frost, hvid sne og duft af bru-
nekager. Jo det er ved at vaere jul.

Men pas pa! Straks efter jul lurer farerne,
og derfor ber man allerede nu veere for-
udseende.

Indtil den 31. december udsteder Mu-
skelsvindfondens sekretariat — uden be-
regning for besveeret — kvitteringer til
alle, der bidrager med belgb mellem 100
og 1.100 kroner.

Belgb indenfor denne ramme er fra-
dragsberettigede, og kvitteringen er god
at have, nar selvangivelsen skal udfyldes.
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Rapport fra EAMDA’s
generalforsamling i London

eamda-nyt

Den arlige generalforsam-
ling i den europaeiske mu-
skelsvindorganisation
(EAMDA) blev afholdt i da-
gene 11.-14. september i
forstaden Roehampton i
London. Omkring 50 men-
nesker fra 13 forskellige
lande var tilstede; fra Dan-
mark deltog landsformand
Evald Krog, lzege Annette
Liebach Jensen, Camilla
Vogelius fra Myasthenia
Gravis-gruppen samt Anita
Kruse.

Forud for selve generalfor-
samlingen var arrangeret
en konference med be-
handling af forskellige rele-
vante temaer.

Konferencen

Efter reception og velkomst af Sir John
Walton, formand i den britiske muskeldy-
strofi-gruppe, og Mr. Hugo Walford, der
er aserespraesident i EAMDA, talte Tony
Lumley, generalsekretzer i Mobility Inter-
national, om forskellige aktiviteter i den-
ne organisations regi. M.l. har to opgaver
- dels at bista med informationer til indi-
viduelt rejsende, og dels genereit at udvi-
de rejsemulighederne for alle handicap-
pede. Blandt fremtidige projekter kan
naevnes forsgg pa at na ud til ,nye" lande

og projekt ,EAMDA meets America»,
som skal lobe af stablen i oktober 1981 i
Orlando, Florida.

Blandt de repraesenterede lande var
Israel, somjo ligger udenfor Europa, men
dette skyldtes dels, at Israel havde
udtrykt gnske om at blive medlem af
EAMDA, dels at man dér har spaendende
forskningsprojekter igang.

Dr. George Falewski de Leon holdt fore-
drag om ,Pitfalls in the Clinical Manage-
ment of Muscular Dystrophy“. | Jerusa-
lem har man saledes gennemfert enraek-
ke operationer pa muskeldystrofipatien-
ter med henblik pa at mindske en allere-
de opstdet scoliose (rygskaevhed). Ud-
vendige korsetter betragtes som en
utilstreekkelig lesning; skal man undga
scoliosen, ma man ind i selve rygsejlen.
Betaenkelighederne ligger naturligvisi de
problemer, som en s omfattende opera-
tion kan medfgre — dels m.h.t. anaestesi
(narkose), dels m.ht. immobiliteten
umiddelbart efter operationen. Dette tal-
te imidlertid ikke ifelge de Leon umiddel-
bart for udseettelse af et sddantindgreb.
Operative indgreb betragtedes ligeledes
som hensigtsmasssige ved kontrakturbe-
handling. Allerede 24 timer efter en sa-
dan operation i hofter, knaehaser eller
ankler var patienten i stdapparat, 48 ti-
mer efter gik vedkommende med stotte
og kunne 5 dage efter st og bevaege sig
friti skinner. De Leon illustrerede sitfore-
drag med en rackke lysbilleder og senere
en film fra klinikken i Jerusalem, og deter
afgjort en forskning, som blikket ber ret-
tes imod i den kommende tid.

Endelig gav professor Sir John Waltonen
rapport om forskningen indenfor de neu-
romuskulaere lidelser.

Generalforsamlingen

Dette var den 10. EAMDA-generalfor-
samling og ud over de faste punkter om
pkonomi og trykning og formidling af
publikationer, var der en dreftelse om
Norges og Israels anmodning om opta-
gelse i EAMDA. Om sidstnaevnte naede
man frem til, at da EAMDA er en eu-
ropaeisk sammenslutning, kan man ikke
for gjeblikket udvide disse rammer, men
naturligvis indbyde lIsrael som obser-
vater ved enhver lejlighed.

Med hensyn til internationale forbindel-
ser vedtog man en resolution som optakt
til det internationale handicap-ar. Spe-
cielt af interesse for Muskelsvindfonden
er, at den hjaelpemiddeludstilling, som

skal labe af stablen i Aiborg-hallen i sep-
tember 1981, fik et vaeldigt godt skub pa
vejen. Vi havde forud for medet udsendt
foresporgsel til samtlige EAMDA-lande
med anmodning om at fa opgivet adres-
ser pa firmaer, der fremstiller og produ-
cerer tekniske hjaelpemidler, og vi fik en
meget fin tilbagemelding, ligesom der
udtryktes stor interesse.

Pa hollandsk-dansk initiativ besluttede
man at afholde det forste internationale
seminar om myasthenia gravis i septem-
ber muligvis i Goteborg i umiddelbar til-
knytning til neeste ars EAMDA-general-
forsamling, der vil blive afholdt i Alborg.

Projektrapporter

Pa EAMDA-madet for 2 &r siden igang-
satte man en raekke projekter i nationalt
regi. F.eks. patog Sverige og Danmark sig
i feetlesskab at undersege korsetproble-
matikken. Anette Liebach Jensen frem-
lagde pa arbejdsgruppens vegne resulta-
terne af den forelgbige undersogelse
indenfor dette omrade. Dette udmaerke-
de indleeg blev vel modtaget. Ikke alle
lande var ndet sa langt i deres projekter.
Storbritannien er igang med en undersg-
gelse om genetiske baerere af muskel-
svind, Jugoslavien psykosociale proble-
mer samt scoliose, Frankrig tekniske
hjselpemidler, Holland fysioterapi, myas-
thenia gravis samt respiration. Rapporter
om disse afventes med speending.
Pa valg i ar var generalsekretaer Dawn
Murrell, England, som blev genvaigt, og
vicepraesident Gordana Rajkov, Jugosla-
vien, som matte overlade posten til Esko
Malkia fra Finland. Vicepraesident Bengt
Olsson, Sverige, og preesident Walter
Otto, Vesttyskland, fortseetter endnu et
ar.
EAMDA-dagene afsluttedes med diskus-
sion af det kommende handicapar pa
baggrund af et indlaeg fra Mr. C.S.Aston,
der er formand for den engelske natio-
natkomité, samt med feelles deltagelse i
Themsens hyldest til dronningemode-
rens 80-ars dag!
Alt i alt var det nogle givende dage; der
kom mange spaendende ting pa bordet,
som ogsa bekraefter behovet for at ud-
veksle erfaringer mellem de nationale
muskelsvindorganisationer. lIsaer frem-
star vel korset-, scoliose-ogrespirations-
problemerne som omrader, hvor det ma
veere oplagt med forskningsmaessigt og
behandlingsmaessigt internationalt sam-
arbejde.

Anita Kruse




Laegen der ikke kan
holde sig til orene

Ole Bentzen bag skrivebordet pa Statens Herecentral i Arhus. (foto Kim Klastrup)

Overlaege Ole Bentzen om
muskelsvind, muligheder,
meelk med meget mere.

-Mit storste problem er, at folk tror, jeger
oreleege ...

Sagt af chefen for Statens Harecentral i
Arhus, overlaege, dr.med. Ole Bentzen.
Medlem af Muskelsvindfondens besty-
relse og repraesentantskab.
Mangfoldige er de laegekolleger og
andre, der gennem arene har forsggt at
fa Ole Bentzen til at holde sig til erene,
men selv betragter han sig som ,laege”
med ret til at bevaege sig over hele ba-
nen.

Venlige hentydninger til, om der ikke er
noget, der hedder, at man skal blive ved
sin laest, bliver besvaret prompte:

-Jo. Hvis der ikke skal ske nogen udvik-
ling. Hvis der skal ske en udvikling, sa er
det med at finde ud af, hvad der sker mel-
lem stolene.

Jeg har altid vaeret et legebarn, der skal
have tingene til at haenge sammen, er en
indstilling, der til stadighed farer Bentzen
pa, hvad der ofte betragtes som strand-
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hugst pa andre — og andres — omrader
med sure miner til folge.

Men det har ikke hjulpet. Reaktionen har
alene vaeret en tilfreds konstatering af til
stadighed at have vaeret upopulaer i skif-
tende kredse.

-Jeg kan ikke acceptere, at nogle pé et
omrade vil have patent pa ikke at gare
noget, lyder det.

Sammenhaengen

Tilbage til sammenheengen. For ogsa
mellem e@rene og muskelsvind er der
selvfelgelig en sammenhaeng. At heg-
releegen har skullet en tur omkring et an-
det bindevaevsorgan — gjnene — for at
finde den, er noget andet.
Undersegelser af sportsfolk har vist en
relation mellem muskelfibrene og horn-
hindens tykkelse.

Bentzen: Det er en sammenhaeng, somvi
slet ikke har faet styr pa endnu, men det
skal nok vise sig at indebaere nogle flere
ting, end vi havde forestillet os.

Men sammenhaeng eller ej. Ole Bentzen
har i flere ar tilfert Muskelsvindfondens
ledende organer sin strategi, der gar ud
pa enten at tage fem ting pa een gang
eller springe syv led over. Ikke noget med
Jbette nok”.

Som lzege betragter Bentzen patienten
som hgjeste myndighed og arbejdsgiver,

og han har valgt arbejdsgiverens parti
ved bla. at have vaeret med til at starte
tre-fire patientorgarysgtioner.

Opgaven for en patientorganisation som
Muskelsvindfonden er at stille krav og
markere sig pa sine medlemmers vegne,
mener Ole Bentzen.

Farerne lurer i at blive kvalt i offentlig vel-
vilie, og uden kvalificeret modspil nar
man ingen vegne, mener han.

Det kvalificerede-modspil, mener han, at
de amtskommunale myndigheder har
praesteret i spargsmalet om anerkendel-
sen af vejlednings- og behandlingscen-
tret, og det er han imponeret over.

| spergsmalet om den fremtidige kurs
stotter Ole Bentzen planerne om at
oprette et behandlingsinstitut, oghan ser
i et séddant institut muligheden for ikke
kun at ga efter den neuromuskulaere pro-
blematik, men mere bredt at forsege at
sikre seldre mennesker en s& god tilvae-
relse som muligt.

»Nogle har kaldt mig idealist. Det
er noget sludder. At hjelpe an-
dre er den mest avancerede form
for egoisme.«

Det kan dreje sig om personer med ned-
sat beveegelighed efter en hjerneblgd-
ning eller personer, der har mistet talens
brug.

-Disse omrader traenger til at blive taget
op, og de ma have en eller anden etiket-
te, og hvis den etikette kunne blive neu-
romuskulzere lidelser, sa er den jo masg-
tig, siger Bentzen.

-Jeg anskuer Muskelsvindfonden som et
lokomotiv med nogle vogne, der karer
fantastisk godt, og sa skal vi ogsa kere
dem derhen, hvor der er brug for dem,
tilfgjer han og neevner kerestolsprojektet
som et andet eksempel pa denne tog-
drift.

Risikogrupper

Problemerne omkring de aeldre ferer
frem til den bentzenske interesse for risi-
kopersoner.

Nogle eldre kan tale at blive eeldre.
Andre kan ikke. Det er de ,risikozeldre”.
Systemet er sadan indrettet, at det maler
med samme tynde pensel overdem alle, i
stedet for at hjaelpe der, hvor der er be-
hov og lade resten vaere, mener Bentzen.
Det er altid det nemmeste at hjeelpe
dem, der ikke har brug for det, men et sy-
stem skal — ligesom Muskelsvindfonden
— vurderes pa hvad det ger for de svage-
ste.

Men hvorfor kan nogle zeldre téle at blive
gamle, og hvorfor bliver nogle personer
syge, mens andre ikke ger det.

Her kommer Bentzens interesse for risi-

kopersoner og ditto grupper ind i bille-
det.

Bentzen: Ved f.eks. en infektion star man
selvfolgelig overfor det, der fremkalder
infektionen, men ogsa overfor hvgm det
er, der har faet infektionen, men det sid-
ste er sveert at fa laeger til at forsta.

»Tingene er anderledes, end
man tror. Men det er ikke s& van-
skeligt endda. Det er ofte lige det
modsatte af, det man tror. (180
graders reglen).«

-Mit mal er gennem en systematisering af
oplysninger om den syge, hans familie
osv. at stile efter metoder, der kan sige
noget om risikogrupper. Hvem der f.eks.
ikke kan tale at arbejde i stgj.

Eller et andet eksempel. Hvem der ikke
kan tale maslk.

-Forkalede barn er jo den hyppigste syg-
dom, vi har, og der behandles for polyp-
per, meliemarebeteendelse og meget
andet.

Men ifelge Ole Bentzen glemmer man at
tage hensyn til dels barnets hygiejniske

\\ =
,—Patienten er leegens hgjeste myndig-
hed og arbejdsgiver”. (foto Kim Klastrup)

miljg og dels den gamle erfaring, at
komeelk faktisk er beregnet til kalve og
ikke til bern.

-Vikan ikke gore for det, men det viser sig
altsa, at en hel bunke barn ikke er sa go-
de til at tolerere komaelk.

-Nar vi sé frarader sadmaelk, bliver isaer
bornelaeger helt forkerte i hovedet.

Og sa er vi tilbage ved skomageren, der
ikke kunne blive ved sin laest, og feegen,
der ikke kan holde sig til erene.

Erik Fogtmann

Svensk
Myastheniker
Seminar

| weekenden den 25.-26.
oktober deltog Camilla Vo-
gelius fra arbejdsgruppen
for myastheni i et svensk
myastheni seminar afholdt
af Neurologiskt Handikap-
pades Riksférbund (NHR).
P& weekenden var der
modt 46 myasthenikere op
af ialt 160 deltagere.

Seminaret var bygget op
med foredrag og panekdi-
skussion om lgrdagen og
opleeg om NHR’s mal og
organisation samt gruppe-
arbejde om sgndagen. Mo-
det hod ogsa pa forslag til
program for det internatio-
nale EAMDA myastheni se-
minar, som skal afholdes i
Goteborg september 1981.

Lardagens panel bestod af Georg Matell
(mediciner) og Bengt Y. Nilsson (neuro-
mediciner), som begge er ansat i mya-
stheniklinikken pa Sodersjukhuset —
samt Edvard Smith (immunolog), der er
ansat pa Karolinska Instituttet.

De 3 lzeger havde delt arbejdet mellem
sig saledes, at sygdommen blev belyst
fra alle lsegelige sider.

Georg Matell kom med en historisk re-
degorelse, som startede ved 1600-tallet
og blev fert op til de nyeste resultater,
som kendes i dag. Derefter gennemgik
han symptomerne, og hvilke undersagel-
ser der pa klinikken bruges til diagnosti-
seringen. | Sverige far alle udtaget
blodprever og foretaget EMG (Electro-
myografi, som er en maling af muskel-
funktionen vha. electrostimulation),
inden der gives medicin.

Bengt Nilsson forklarede, hvad der er
galt med myastheni; han viste billeder af
synapser og centralnervesystemet, og
gav en grundig gennemgang af EMG.
Edvard Smith beskrev hele immun-syste-
met og viste billeder af celler og thymus.
Desuden fortalte han, at arveanlssggene
med betydning for myastheni er lokalise-

ret til kromosom nr. 6; men man ved end-
nu ikke, hvad arsagen er, til at sygdom-
men starter. | Sverige forskes der meget
pé det immunologiske omrade. Noget af
det mest spaendende pa dette omrade,
synes jeg, er, at svenskerne har konstate-
ret, at myasthenikere har flere immun-
sygdomme end den gvrige befolkning.
(F.eks. Reumatoid arthritis-leddegigt og
Pernicies ansemi). Behandlingsformerne
er tildels de samme som herhjemme
bortset fra, at mange far kaliumpraepara-
ter for at fremme den proces, der sker i
synapserne, og det har en god virkning
pa en del patienter.
Desuden har laegerne erkendt, at mange
myasthenikere ikke kan tale alkohol, da
medicinens virkning har paralleller til
antabus. Laegerne frarader ikke mya-
sthenikere at drikke, men hvis man har
myastheni, ber man prave sig frem, om
man kan tale det og i hvor store maeng-
der.
Det initiativ, som man i Sverige er mest
glad for, er at myasthenigruppen mades
én gang om méaneden i Stockholm. P4
disse moder droftes alt vedrgrende syg-
dommen samt sociale og psykiske pro-
blemer. Georg Matell, som er overlaege
pa klinikken deltager ofte. P4 disse mg-
der planlaegges der ogséa videre aktivite-
ter. Som regel deltager der mellem 30 og
50 myasthenikere i disse meder, og alle
nye, som kommer til klinikken, bliver gjort
opmaerksomme p4, at denne gruppe fin-
des, og hvor den kan traeffes.
Om sendagen fortalte Alf Ericsson om
NHT's opbygning og dets fremtidsplaner,
iseer hvad angar myastheni. Eftermidda-
gen brugte vi til at diskutere, hvad den
internationale myastheni konference i
september 1981 skal indeholde. Disse
forstag kom frem:
— Formidling af forskningsresultater
- Arlig information om medicin og be-
handling
— Spergeskemaundersegelse a la den,
som er gennemfart herhjemme
— Repraesentation af hvert lands organi-
sation
— Behandlingsformer i andre lande
— Forslag til bedre information
— Problemet med at kvinder bliver fejldi-
agnosticeret, saledes at de far beteg-
nelsen neurotiske
— Forbedring af det internationale sam-
arbejde
= Information til laeger om vigtigheden af
patientorganisering
— Udstilling af hvert lands materiale om
myastheni
Hvis | sidder med andre forslag til, hvad
konferencen skal indeholde, vil jeg vaere
glad for at hare fra jer.

Camilla Vogelius
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Om 2 uger er det handicapar —

Hvad har du forberedti den anledning?

Af Anita Kruse

I sidste nummer gav vi en grundig oriente-
ring om FN's intentioner med det interna-
tionale handicapdr og om de forelabige
initiativer og planer fra dansk side. Vi
afsiuttede med at meddele, at Muskels-
vindfonden i protest mod vedtagelsen af
loven om socialindkomst havde anmodet
Nationalkomiteens formand, socialmini-
ster Ritt Bjerregaard, om at treede tilbage
fra denne. Da ministeren imidlertid bes-
luttede at blive pa posten, trak Muskels-
vindfonden sig ud af Nationalkomiteen,
idet vi meddelte, at vi fortsat var indstillet
pa at gennemfare en rackke aktiviteter til
markering af handicapdret.

Jeg skal nedenfor give en kort orientering
om udviklingen siden da.

Status om handicaparet:
En del af de oprindeligt foresldede
arbejdsudvalg er forsegt etableret, selv
om en stor del af handicaporganisatio-
nerne jo er udtradt af Nationalkomiteen;
imidlertid kommer udvalget omkring en
hjeelpemiddelkonference ikke op at sta,
men man har udtrykt generel opbakning
om Muskelsvindfondens hjselpemiddel-
udstilling i Alborg-hallen i september
1981.

| august-september forespurgte handi-
capars-sekretariatet/det centrale
arbejdsudvalg, om jeg ville indtreede i
informationsudvalget som observater,
bl.a. fordi jeg tidligere var fremkommet
med nogle ideer. Denne invitation blev
behandlet pa bestyrelsens mede i sep-
tember, hvor vi konkluderede, at vi i kon-
sekvens af situationens udvikling matte
sige nej tak til tilbudet.

| alt er mellem 30 og 60 medlemmer
udtradt af Nationalkomiteen — heraf ho-
vedsagelig mennesker med tilknytning til
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handicaporganisationer. Den ,ampute-
rede” nationalkomité repreesenterer sa-
ledes kun ca. 20.000 handicappede,
hvorfor man har besluttet at hoide en la-
vere profil end oprindeligt paregnet. Na-
tionalkomiteen kan ikke leengere fremsta
som alle danske handicappedes taleror.
En stor del af komiteens medlemmer i
dag er séledes tilknyttet ministerier og
andre offentlige instanser. Handicapars-
sekretariatet haber dog fortsat pa en ko-
ordination mellem Nationalkomiteen og
De Samvirkende Invalideorganisationers
aktiviteter.

Alternativ
handicaparskomité

Den 15. oktober indbed De samvirkende
Invalideorganisationer til mede med
henblik pa dannelsen af en alternativ na-
tionalkomité. Et udvalg bestaende af for-
manden for Polioforeningen Holger Kal-
lehauge, formand for DSI og Dansk Blin-
desamfund Svend Jensen og formanden
for Landsforeningen for Bedre Horelse
H.M. Mgller havde udarbejdet et pro-
gramudkast med udgangspunkt i mot-
toet ,medbestemmelse og ligestilling".
En reekke organisationer gav ved denne
lejlighed statte til den alternative komité,
idet man fandt det rigtigst af felge de bru-
gerorganisationer, om hvem sagen
handler.

Der eksisterer sdledes i dag to parallelt
lobende initiativer — et forhold som nok
har forvirret en del udenforstaende ikke-
handicappede, men som vi ma arbejde
pa ikke blokerer nogens engagement og
aktive deltagelse i handicaparet.

Lokalt arbejde

Pa trods af Muskelsvindfondens udtrae-
den af Nationalkomiteen finder vi det
fortsat veesentligt, at det lokale arbejde
kommer op at std. Handicaparet er en
international foreteelse og lokale aktivi-
teter er et meget vigtigt led heri. Derfor
vil vi igen opfordre jer allesammen til at
bidrage til handicaparet i den kommune
eller amtskommune, hvor | bor. Om det
bliver ved at indtraede i en lokalkomité
eller i arbejdsgrupper og studiekredse,
og hvad enten disse er etableret pa initi-
ativ af en kommunal myndighed, en han-
dicaporganisation eller andre er for sa
vidt mindre vaesentligt.

Mad op ved offentlige mader, deltag i de-
batterne, kom frem med jeres erfaringer

fy o\
(¥ )
NV &

S

Internationalt handicapar
1981

og meninger, veer med til at pavirke hold-
ninger i jeres lokalomrade og ger
opmaerksom pé& de problemer, | ser —
hvad enten de er af arkitektonisk, tran-
sportmaessig, uddannelses- eller erh-
vervsmaessig art.

En netop foretagen undersegelse viser
faktisk, at der er stor sympati for handi-
capsagen fra kommunalt hold, og at man
langt de fleste steder har eller staerkt
overvejer en eller anden form for komité
ellerarbejdsgruppe til varetagelse af det-
te temadr. Mange steder har man som
folge af splittelsen pa landsplan valgt
ikke direkte at folge Nationalkomiteens
opleeg til kommunerne, men derimod
indtaget den holdning, at man vil sta neu-
tralt bade i forhold til Nationalkomiteen
og DSI's alternative komité.

Sa der er al mulig grund til at bidrage
aktivt til, at handicaparet bliver en saglig
og informativ foreteelse med udbytte pa
leengere sigt. Hvordan er f.eks. den so-
cialpolitiske betjening af borgerne i jeres
kommune? Er der nogle faggrupper, der
bar have mere oplysning om handicaps/-
muskelsvind, sa overvej om ikke | kan
vaere med til dette.

Viskulle gerne i lsbet af 1981 fa klargjort
for alle borgere, at handicappolitik ikke
blot er socialpolitik, men spergsmal der
vedrgrer alle samfundsborgere. Nar
omkring 450 mill. mennesker i verden
skennes at have et fysisk eller psykisk
handicap - d.v.s. hver 10. personi et hvil-
ketsom helst samfund, er det vist pa tide,
at ogsd de myndigheder, politikere og
samfundsborgere, som ikke i det daglige
har kontakt med handicapforhold, erken-
der, at ogsa de har enforpligtelse til at gi-
ve handicappede mennesker mulighed
for at deltage i samfundslivet pa lige fod
med andre.

Om Vejlednings- og Behandlingscentret
som udviklingscenter

Fra

VB-centret

Der har i den sidste tid, specielt i forbin-
delse med introduktionen af nye test-
metoder til evaluering af fysioterapeuti-
ske ovelsers effekt pd muskelkraften,
veeret en del diskussion her pa stedet.
Diskussionen har udspundet sig dels
mellem personalet pa VB-centret og kii-
nikkens fysioterapeuter og dels mellem
disse og brugerne af klinikken.

Det, der har vaeret diskuteret, er rimelig-
heden i at stille visse betingelser for at
modtage fysioterapi i VB-centrets klinik
for fysioterapi. Betingelserne garial kort-
hed ud pa, at brugerne accepterer stedet
som et udviklingscenter. Det som adskil-
ler stedet her fra en hvilken som helst
anden fysioterapeutisk kiinik er, at vi ikke
blot tilbyder fysioterapi, men at vi ogsé
onsker at have en vis kontrol med den
behandling, som gives — sikre os at den
opfylder sit formal.

Initiativet til oprettelsen af centret med
tilhgrende klinik udsprang netop af en
voksende utilfredshed med de eksiste-
rende behandlingstilbud inden for ram-
merne af det etablerede sundhedsvee-
sen. Desuden var der et gnske om atkun-
ne bidrage til udviklingen af nye og/eller
bedre behandlingsmuligheder.

Behovet for, sdvel som ansket om en for-
bedring af behandlingen, kan der vel ikke
opsta stor uenighed om mellem bruger-
ne og personalet. Uenigheden drejer sig
nok om metoden til opnaelse af malet.
Hvordan udvikler man nye forbedrede
behandlingstilbud?

Foruden den inspiration man kan fa via
litteratursegning og beseag i udviklings-
centre andre steder, er det et naturligt
ognske selv at kunne bidrage til udviklin-
gen. Og baggrunden for at kunne det er
jo ferst og fremmest et ,patientunder-
lag“. For det farste fordi det er nadven-
digt at have et dybtgaende kendskab til
sygdommen, dens varierende manifesta-
tioner og udviklingsforleb, et kendskab
man kun far ved at deltage i ,behandlin-
gen” af mange personer med muskels-
vind. Dernzest er det nedvendigt, at der
er nogen at ,afprove” behandlingen pa.
De naermest tilgaengelige og i evrigt de

eneste mulige i sa henseende er jo de
mennesker, som behandles her.
Hvordan sikrer man s, at eventuelle nye
eller for den sags skyld ,gamle” veletab-
lerede behandlingsmetoder, virkelig er til
nogen nytte? Det ger man gennem en e-
valuering — dvs. en afprevning og vurde-
ring.

Og her erdet vigtigt at huske p4, aten sa-
dan evaluering ikke blot er en privat
forngjelse for terapeuten som udforer
behandlingen. | endnu hejere grad ma
det veere et anske — eller ligefrem et krav
fra brugeren at den behandling, som gi-
ves, faktisk nytter. At kraefterne faktisk
bliver bedre — eller hindres i at blive darli-

gere — ved at udfere fysioterapeutiske
styrkeavelser. At kontrakturer forminds-
kes eller forebygges ved udspsendende
ovelser. At lungefunktionen bedres og
antallet af luftvejsinfektioner reduceres

tydning, at ogsa mélemetoderne evalue-
res!

Det er ogsa vigtigt at understrege, at de
forskellige aktiviteter her pa stedet, som
forudsaetter brugernes deltagelse, kom-
mer mange til gavn. Alle de muskelsvind-
patienter rundt om i landet, som ikke har
mulighed for at ga til behandling her og
drage fordel af den ekspertise, centret
og klinikkens personale besidder, vil indi-
rekte fa glaede af disse aktiviteter. Forud-
seetningen for at yde en optimal vejled-
ning til muskelsvindramte og deres tera-
peuter er jo naturligvis, at behandlings-
metoderne hele tiden udvikles og eva-
lueres.

Konklusionen bliver, at det er ngdvendigt
for centrets funktion, at de klienter, som
gnsker behandling, ogsa accepterer, at
de nogen gange ma bruge lidt tid p&
andet end de ordinerede ovelser.

=/
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.Behandling til gavn for den enkelte klient og hele patientgruppen”. Jorgen Brandt og
fysioterapeut Karin Andersen fotografereti en behandlingssituation i centrets klinik for fy-

sioterapi. (foto Mogens Laier)

hvis man far respirationsevelser, eller
bruger tid hver dag pa at benytte et
CPAP-system — osv. osv.

Specielt med hensyn til vurderingen af
muskelstyrketreeningen, vil jeg gerne
fremhaeve, at den usikkerhed, der hers-
ker om ovelsernes vaerdi, ikke mindst
skyldes de traditionelle malemetoders
usikkerhed. Forudsaetningen for at kun-
ne vurdere de enkeite behandlingsmeto-
der er naturligvis, at malingerne, som lig-
ger til grund for denne vurdering, er sikre.
Med andre ord — det er af den storste be-

Som det forhabentlig ogsa er fremgaet,
er det et krav, vi ngdvendigvis ma stille til
brugerne — ikke mindst for deres egen
skyld. Hvis vi ikke ger det og ikke arbej-
der pa at udvikle mulighederne, ja sa har
klinikken ikke nogen eksistensberettigel-
se i forbindelse med Vejlednings- og Be-
handlingscentret, og det ensker vi, at den
skal have. Den vekselvirkning, som
opstar ved den nsere kontakt klinikken
og centret i mellem, er uundveerlig og til
gavn for alle involverede.

Hans Bjerregaard
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Praktiske rad om toj og

beklzedning
RN

Vi modtager en hel del henvendelser om
problemer i forbindelse med at finde
frem til den rigtige beklsedning, nar man
sidder i kerestol. Man har sveert ved at
holde varmen, har konstant kolde fedder
eller har svedproblemer om natten. Der-
for ma det vaere relevant at videregive de
erfaringer, vi har samlet sammen under-
vejs.

Det er en kendt sag, at stoffer af kunstfi-
bre kan veere kolde, {ukke af for krop-
pens naturlige varmeafgivelse og derved
bevirke oget svedafsondring, som gar
brugeren klam og kold. Brug derfor altid
naturmaterialer i videst mulig omfang,
bomuld, uld eller silke, iseer i de kleed-
ningsstykker, der er teettest pa kroppen.
| denne kolde og fugtige tid er uld det
bedste materiale, man kan bruge til
undertgj. Fordelene ved at ga med uld di-
rekte pa kroppen er mange: Uldens kru-
sede fibre er i stand til at tilbageholde
meget Iuft, hvilket giver en virkelig god
varmeisoleringsevne. Ulden kan optage
fugtighed eller sved op til ¥s af sin egen
vaegt. Selv i fugtig tilstand klseber ulden
ikke til kroppen p.g.a. de elastiske og
smidige fibre (i modsaetning til bomuld,
der bliver uelastisk og klaebende).
Disse evner er bevaret i ren ubehandlet
uld. Hvad der sker med ulden, nar den
krympebehandles, mglbehandles og far-
ves, er ikke grundigt afprevet. De forskel-
lige tilseetningsstoffer (plasticbeleegning
mod krympning, svoviforbindelser mod
mal, farvestoffer) kan virke irriterende pa
huden. Derfor anbefales det at anvende
uldent undertgj af helt ren ubehandlet
uld, som ogsé, for at bevare de eftertrag-
tede evner, skal behandles varsomt.
Yderligere oplysninger om uld, samt salg
af dette undertej kan bl.a. fas hos: ,FI-
DO*, Frederiksgade 32, 8000 Arhus C —
tif. 06-126293.
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Priseksempler pa undertgjet, der fas i
alle starrelser, med eller uden aermer,
lange eller korte, lange og korte bukser,
babytrgjer og sparkebukser:

Undertrgje med korte aermer str. 9-10 &r:
105,- kr.

Strempebukser uden fod str. 5 ar: 118,-
kr.

Undertrgje med korte aermer str. 9-10 ar:
105,- kr. Strampebukser uden fod str. 5
ar. 118,- kr.

Undertrgje med korte aermer str. 9-10 ar:
105,-.

Strempebukser uden fod str. 5 ar; 118,-.
Det skal tilfgjes, at man kan sgge om til-
skud til indkeb af specielt tej til sit barn
iflg. § 48 i Bistandsloven.

Fodtoj

Fra flere foreeldre til bern i kerestol er der
fremkommet ensker om varmt fodtgj til
barnene, fordi de altid har kolde foedder.
Arsagen til de kolde fedder er som regel
darligt blodomigb p.g.a. den nedsatte
aktivitet. Brug kun stremper af ren uld
(evt. ekstra tykke skisokker), stremper
der gar helt op til knaeene. Er der proble-
mer med fodte], sadledes at barnet ikke
kan fa rigtige stevler pa, har flere klaret
problemet ved at fa syet stevler af rulam,
med uldsiden vendt udad. Stevierne kan
man enten selv sy, eller man kan fa dem
syet hos en hadndskomager.

Rulamstovie med lynlds.

Andre har klaret sig med termosokker,
der er fremstillet af kunstfibre. Disse fas
ogsa som lange stremper og koster mel-
lem 60 og 80 kr. De kan bla. kebes i
sportsforretninger.

Bukser og nederdel til
korestolsbrugere

Buksesnittet er lavet sdledes, at bukser
kun er til at std og ga i, ikke til at siddeien

helt dag. ,Alle* har oplevet fornemmel-
sen, nar man saetter sig: den glider ned

bagtil i linningen, (giver en bar ryg),
strammer i skridtet eller fortil pa larene.
Vil man ikke selv kaste sig ud i at sy buk-
ser, kan man bede pa ulemperne ved at
rette dem til saledes:

1) Spreet linningen af bagtil og spreet den
bageste sem op.

2) indseet en kile af tilsvarende stof bagi,
samt et stykke ved linningen, s& den bli-
ver haevet.

3) Sy den faste linning til igen, den skal
nok oges lidt, da selve taljevidden nu er
forstorret.
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Ruth Andersen fra Kebenhavn har kon-
strueret en bukse-nederdel, som har fle-
re fordele for en kerestolsbruger. Buk-
serne inden under nederdelen er syet i

samme stof som denne, er af leengde
som bermuda-shorts, og formélet med
bukserne er, at linningen bruges af hjael-
peren til at tage fat i, nar Ruth Andersen
skal rejse sig op. Nederdelen er dben
bagtil, som et forkleede, og derved
undgér man at sidde pa den og at den
Jkroller” fortil. Nar Ruth Andersen sidder
ned, kan man kun se, at hun har en ne-
derdel pa, der ligger psent og glat.

Lidt om dyner og underlag

Uldens gode egenskaber kan med stor
fordel anvendesi dyner og underlag. Uld-
dynen, der fas i to sterrelser (stor
130X 200 cm, pris 425,- og junior
130X 100 cm, pris 280,-) har et bo-
muldsbetraek og fyld af vasket og kartet
ren uld. Den er foruden at vaere behage-
lig lun ogsa meget let.

Underdynen, der bruges som underlag
(str. 85 X200 cm, pris 400,-) har samme
fyld. Fordelene ved at bruge denne
underdyne er de samme som ved brug af
lammeskind, men fordelen her er, at
underlaget dsekker hele sengen. Dog
skal det understreges, at man ved brug af
underdyne ikke opnar den direkte kon-
takt med ulden.

Desuden fas en sovepose i samme mate-
riale (75X 200 cm, pris 365,-) og til helt
sma bern en sparkepose (100 og 150 cm
lang, pris 198,-). De nesevnte ting fas i
omtalte forretning: ,FIDO" - Frederiksga-

de 32, 8000 Arhus C.
Merete Stoltze

Respirator il
VB-centret

Vejlednings- og Behandlingscentret har
faet en respirator til 20.000 kr. forseren-
de af familien Lokke Hansen i Svend-
borg. Respiratoren er en pulsula-respira-
tor, som bade kan bruges til folk, som er
tracheostomerede — hvilket indebaerer,
at de traskker vejret gennem et hul pa
forsiden af halsen — og til folk, som traek-
kervejret gennem neese og mund. Den vil
efter aftale med overlaege Sund Kristen-
sen blive efterset og holdt i stand pa
Rigshospitalet, nar den ikke bruges. Den
vil blive maerket ,Muskelsvindfonden®, sa
den vil kunne komme folk med muskels-
vind fra alle steder i landet til gavn.

| dag er det ikke muligt for os at sige prae-
cist, hvordan apparatet udnyttes bedst.
Men vi er meget glade for fremover at ha-
ve ogsa denne mulighed til rédighed ivo-
res egenskab som vejledere.

Vi vil dog gerne understrege, at beslut-
ningen om at tage respiratoren i anven-
delse altid vil blive truffet i samarbejde
med narkoseleege og patient.

Vitalograf til
VB-centret

Den 18. november overrakte repraesen-
tanter for ,Tuborg-fonden” en check pa
13.949,- ved en reception i Vejlednings-
og Behandlingscentrets lokaler. Penge-
ne var brugt, allerede for de var i hus. De
var skaenket til indkeb af en vitalograf,
som vi anskaffede os i juli/faugust maned,
da fondspengene var bevilget.
Vitalografen er et apparat, der pa en sim-
pel made er i stand til at registrere en
raekke parametre, der tilsammen giver et
udtryk for lungefunktionen.
Lungefunktionen er en meget vigtig pa-
rameter at kende i mange forskellige si-
tuationer.

Det kan veere af terapeutisk betydning at
kende den habituelle vaerdi, specielt i
akutte situationer, hvor en maling dels
kan veere sveer at gennemfare, og dels
naturligt nok kun er et udtryk for den

gjeblikkelige situation. En regeimaessig
registrering af lungefunktionen giver en
vigtig information om sygdommens pro-
gression, ligesom den naturligvis kan an-
vendes i vurderingen af det rette tid-
spunkt for indsaettelse af forebyggende
foranstaltninger som f.eks., respira-
tionsevelser el.lign.

Hvis man gnsker at vurdere en given be-
handlings effekt pa lungefunktionen er
den vitalografiske undersegelse i de fle-
ste tilfeelde at foretreekke.

Endelig har vi allerede pa nuvasrende tid-
spunkt haft megen gleede af apparatet
ved vurderingen af korsetters indflydelse
pa lungefunktionen. Vi har saledes kun-
net argumentere med storre vaegt i dis-
kussioner med ortopasder og bandagi-
ster om rimeligheden i ombygning eller
udskiftning af korsetter, som i for hgj
grad forringer en persons lungefunktion.
Som det vel er fremgaet, har Vitalografen
for leengst bevist sin berettigelse. Vi vil
fremover bestracbe os pa, at s mange
som muligt vil f& udbytte af denne nyan-
skaffelse.

Salgsinspektar Chr. Ehrenreich fra Tuborg benyttede lejligheden til at f4 méit sin vitalka-
pacitet pd vitalografen. Fysioterapeut Birgit Steffensen assisterer, mens Marius Byriel (tv)
fra sekretariatet og depotindehaver Hans Jensen ser til. (foto Kim Klastrup)

Samarbejde med
Odense Sygehus

Den 21.8. havde Evald Krog, Birgit Stef-
fensen og Jette Maller et mgde pa Oden-
se Sygehus med henblik pa at etablere et
samarbejde med leegerne pa sygehuset.
I medet deltog formanden for det laegeli-
ge forretningsudvalg, overlaege E.F. Mo-
gensen, professor Erik Hansen, overlae-
ge Erik Sindrup og to socialradgivere fra
Odense Sygehus. Det laegelige forret-
ningsudvalg visiterer patienter til henvis-
ning til behandling pa specialafdelinger
uden for Fyns Amt. Vi blev enige om at
udbygge samarbejdet, sdledes at dia-
gnosticering af personer med muskel-

svind fra Fyns amt skulle foregé pa Oden-
se Sygehus ved indlaeggelse pa max. 4-5
dage, og at patienterne ved en vurdering
af det fysiurgiske behandlingsbehov skal
tilbydes samme service som hidtil fra VB-
centrets konsulenter. Den lzegelige
opfelgning af patienterne skal ogsa fo-
regé pa Odense Sygehus med assistan-
ce fra VB-centrets konsulenter.

Vitror pa et frugtbart samarbejde til gavn
for vore fynske medlemmer og haber pa
en mindre personaleudvidelse pa cen-
treti 1981, sdledes at vi kan sikre et fast
muskelsvindteam for Fyns Amt.
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Den 10.-12. oktober afholdt
vi familiekursus, denne
gang i Vestjylland pa »Lau-
gesens Have«. Weekenden
forleb fint, og alle gav ud-
tryk for tilfredshed med
kurset.

Soren var ikke seerlig tilfreds med at sta
model til fysioterapeut Randi Sarensen’s
pafund.

Stastativet var der da lidt mere ved.
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P4 kurset forsagte vi noget nyt: Rollespil om situationen hvor moderen er til samtale hos

overlaegen og far praesenteret diagnosen muskelsvind. Pa billedet ses Merete og Hans
fra VB-centret i ,rollerne”. Den efterfalgende diskussion blev meget livlig og engageret.

Mikkel var meget optaget af ,pustefla-
sken*, der er et godt eksempel pa kombi-
nationen af leg og treening.

HHHHHHARH.

Men det allerbedste var nu at se pa.

Randi fra VB-centrets klinik demonstrerer udspaendende ovelser.

Ogsa Gitte matte yde sit. Og det gik godt — med lidt assistance og opmuntring fra mor.

Ny mulighed for

aftenledsagelse/assistance

Vejlednings- og Behandlingscentret har,
sammen med lejrchef og civile vaerne-
pligtige fra Sjellebro, faet etableret en
ordning, som giver muskelsvindfondens
medlemmer i Arhus-Randers omradet en
mulighed for ledsagelse til forskellige
aften/nat-aktiviteter.

Ordningen henvender sig tit medlemmer,
som ikke har mulighed for at deltage i ak-
tiviteter om aftenen p.g.a. et uopfyldt be-

hov for ledsagerassistance.

Hvilke aktiviteter, der kan inddrages
under ordningen, er i vid udstreekning op
til brugerne. Traditionelle aftenforngjel-
ser som biograf- og teaterforestillinger er
helt oplagte.

Hjeelperne star til radighed hver dag mel-
lem klokken 17 og 08. Forudsaetningen
for at fa en ledsager en aften, er henven-
delse til VB-centret dagen forinden. Vi

kontakter herefter Sjellebro og aftaler
enkelthederne med den person, som til-
byder sin hjeelp. Eventuelle udgifter,
f.eks. til ledsagers billet, kan seges daek-
ket af socialforvaltningen, som er orien-
teret om aftalen.

Henvend dig her pa VB-centret senest
dagen inden du ensker hjaelp. Henven-
delsen kan veere personlig eller telefo-
nisk pa telefon (06) 191844, mellem
kiokken 8 og 16 mandag til fredag.

Teknisk hjorne

Har du
el-korestol?

Sé& har du sikkert ogsa tit veeret irriteret
over, at der ofte skal fyldes destilleret
vand pa akkumulatorerne, og at det ikke
er seerligt nemt at holde akkumulatortop-
pen ren.

Der er kommet en ny akkumulatortype
pa markedet, som aldrig skal efterfyldes
med vand, og som heller ikke ,dunster”
s& meget som de ordinsere akkumulato-
rer.

Akkumulatoren fremstilles af AC Delco,
og den hedder Freedom. Den forhandles
i Danmark af firmaet Ketner.

Hjeelpemiddelcentralen i Neestved, ledet
af Annelise Mollerup, er ved at ,,proveke-
re" et par af ,vidunderne" for at se, om de
er egnede til kerestole. Forhandleren
oplyser imidlertid, at Freedom marine-
batterierne er beregnet til gentagne ,dy-
be" afladninger, hvorfor der er rimelige
gode chancer for, at el-karestolsbrugere
kan fa det lettere i fremtiden.
lgvrigt, medens vi taler om akkumulato-
rer:

Du oplader vel ikke akkumulatorerne i
samme rum, som du sover?
Det er nemlig ikke nogen god idé! Akku-
mulatorerne ber oplades et sted, hvor
der er lidt udluftning, lunt, og hvor der
ikke opholder sig mennesker i laengere
tid. Arsagen til dette er, at der under
opladningen produceres brint, og denne
brint (som er brandfarlig) river svovlsyre-
dampe med, og det er disse dampe, du
ikke bar ,nyde". Oplad derfor akkumula-
torerne i et rum, som beskrevet, — men
husk — ikke et fyr-rum!
Har du ievrigt tekniske spergsmal, kan
det vaere, vi kan svare — fornuftigt!

Teknisk hjorne ved autoriseret dampfloj-
tepasser Jensen, Midtfynsekspressen.
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Hvad er en scoliose?
Af Annette Liebach Jensen

Scolioser? Mit onske er
her, at forsgge at give en o-
rientering om scolioser,
dels fordi mange med mu-
skelsvind desvaerre kom-
mer til at stifte bekendt-
skab med denne form for
rygskeevhed, dels fordi det
vil lette forstaelsen for det
folgende indlaeg om pro-
blemer i forbindelse med
scoliosebehandling.

En scoliose er en skaevhed i ryggen pa
den méade, at rygsgjlen set bagfradanner
en storre eller mindre krumning til siden,

hals-
hvirvler

bryst-
hvirvler

lande-~
hvirvler_
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figur 2

samtidig med at ryghvirvlerne roterer pa
en made, der afhaenger af sidekrumnin-
gens retning. Den normale rygsaijle (fig. 1
0g 2) bestar af ialt 24 hvirvler, som ligger
ovenpa hinanden, nederst hvilende pa
korsbenet. Mellem hver hvirvel findes en
elastisk bruskskive, ligesom hver hvirvel
har nogle knoglefremspring, som passer
sammen med den nzermest ovenfor og
nedenunder liggende hvirvel, saledes at
der dannes en raekke sma led, der sam-
men med bruskskiverne ger, at den sam-
lede rygsgjle bliver bevaegelig i alle ret-
ninger.

Hvis der er en scoliose, dvs. en sideskaev-
hedirygsgjlen, kan det f.eks. se sddan ud
(figur 3): det ses, at den sterste krumning
sidder ca. midt i brysthvirvelsgjlen og at
den konvekse side af kurven er pa hgjre
side, derfor kalder man scoliosen for hgj-
rekonveks. Det ses ogsa, at brystkassen
nu ikke mere er symmetrisk, dvs. ens pa
hgjre og venstre side, idet ribbenene pa
venstre side trykkes sammen. Pa tegnin-
gen kan man ogsa se, at hvirvlerne er ro-
teret, dvs. drejet omkring en akse svaren-
de til rygsejlens laengdeakse, rotationen
er starst, der hvor sidekrumningen er
storst. Rotationen erkendes pa, at torn-
tappene, som normalt sidder i midten, nu
peger over mod venstre. Hvis man fore-
stiller sig personen set oppefra (fig. 4 og

scoliotisk ryg
set bagfra

sEaL TR ]

5), vilman se at denne rotation medforer,
at ribbenene vil dreje med hvirvlen sale-
des, at de pa hgjre side af ryggen vil kom-
me til at bule mere frem end de venstre
sidige. Bliver sidekrumningen og rotatio-
nen meget udtalt, vil ribbenene i den ene
side komme til at stritte s4 meget ud
bagpa, at de vil danne en ,pukkel®.
Brystkassen set forfra vil ligeledes blive
skaev, i det skitserede eksempel vil ven-
stre side af brystkassen stikke mere frem
end den hgjre.

Jo sterre scoliosen er, jo mere vil man
,falde sammen“, og jo mere skaev og
sammentrykt vil brystkassen blive.

En scoliose kan udmales pa et rantgen-
billede af rygsejlen og angives i grader,
fra 0° dvs. en helt lige ryg til over 100° for
de vaerste scolioser.

Arsagen til
scoliosedannelsen?

Dette spergsmal kan desvaerre ikke be-
svares, selvom mange forskere har arbej-
det med problemet i arevis. Hvis man ser
pa alle tilfeelde af scoliose i Danmark vil
langt den sterste del (ca. 85%) vaere at
finde hos igvrigt raske personer. Det dre-
jer sig om den sakaldte idiopatiske sco-
liose, som typisk opdages hos barni 11-

12ars alderen, og som har en udtalt tilbe-
jelighed til at forveerres i forbindelse med
den kraftige leengdevaekst i puberteten.
De sidste 15% vil findes hos personer,
som udover scoliosen har en anden syg-
dom, det kan vaere muskelsvind i forskel-
lige former, forskellige nervesygdomme,
bl.a. var barnelammelse tidligere en hyp-
pig arsag, bindevaevssygdomme mm.
Med hensyn til gruppen af muskelsvind-
sygdomme ved man, at der ved alle for-
mer er en risiko for at fa scoliose, men at
risikoen nok er sterst hos de, der har den
déarligste muskelkraft, specielt hvis kraft-
nedssettelsen er udtalt i barnealderen,
dvs. inden knoglestrukturen i ryggen er
feerdigudviklet og barnet udvokset.
Som for de idiopatiske scoliosers ved-
kommende har ogsa scolioser hos men-
nesker med muskelsvind en udtalt ten-
dens til at forveerres, nar skaevheden
forst er startet, og der vil vaere en tilbgje-
lighed til at scoliosen efterhanden
inddrager hele rygsejlen og faktisk
fortsaetter ned i korsbenet med baekken-
knoglerne, sledes, at baekkenet bliver
trukket op i den ene side (figur 6). Dette
medfgrer jo sa igen, at man i siddende
stilling faktisk kun hviler pa den ene balle,
og dette igen giver dels en darlig balan-
ce, dels kan huden pa dette sted blive
overbelastet, fordi hele kroppens vaegtjo
hviler pa et langt mindre areal.

Den mest uheldige folge af en scoliose

1
W2
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ve.konveks scoliose
med bazkkenskzvhed

figur 6

tversnit
scoliose

torntap dre-
jet mod ve.

figur 4

er, at den haemmer vejrtreekningen. Som
det vil ses af figur 4 og 5, vil eendringen af
brystkassens form medfere, at lungerne
bliver kiemt. Scoliosen medfarer ogsa, at
brystkassen bliver mere stiv, hvilket igen
haemmer vejrtraekningen, der jo normalt
foregér ved at bla. ribbenene bevaeger
sig ud og ind.

tversnit
normal

herinde ligger
lunger og hjerte

figur 5

Endelig vil scoliosen give psykiske pro-
blemer p.g.a. det sendrede udseende,
det er jo alle dage blevet regnet for
uskent at veere ,skaev" eller ,pukkelryg-
get’, — det er klart, at det kan give sveere
psykiske kvaler oveni et betydeligt fysisk
handicap.

Annette Liebach Jensen

Problemer i forbindelse
med scoliosebehandling
ved muskelsvind

Overskriften hentyder til, at spergsmalet
shvordan kan man effektivt behandie
scolioser ved muskelsvind?“ ikke kan
besvares tilfredsstillende. Erfaringerne i
forskellige lande og behandlingscentre
er spredte og svaere at sammenligne. En
ting er dog alle enige om, og det er, at nar
scolioseudviklingen ferst er kommet i
gang, er behandlingen saerdeles vanske-
lig og resultaterne mange gange darlige,
uanset hvilke typer korset el.lign., der an-
vendes. Der er derfor ogsa stort set enig-
hed om, at det vigtigste i denne forbin-
delse ma veere at forhindre scoliosen at
opsté eller i hvert fald at ssette ind med
behandling, ligesa snart de forste tegn til
skaevhed viser sig. Men her kommer s&
det store problem: hvordan skal det kor-
set udformes, som effektivt kan hindre
en scolioseudvikling?

For de idiopatiske scoliosers vedkom-
mende har man i hvert fald i de sidste 20
ar haft mulighed for effektiv scoliosebe-
handling ved anvendelse af isser 2 typer
korsetter, nemlig Milwaukee eller
Blount's korset og Boston-korsettet.
Begge typer er imidlertid konstrueret til
personer med normal muskelkraft og
kan ikke uden videre anvendes til perso-

ner med muskelsvind.
De hidtil bedste resultater af scoliosebe-
handling ved muskelsvind kommer fra
Canada, hvor man har forsegt at forebyg-
ge scolioseudviklingen hos bgrn med
Duchennes muskeldystrofi ved hjalp af
en kgrestolsindsats, som fastholder ryg-
geni en kraftigt bagudbgijet stilling samti-
dig med, at kroppen stottes fra siderne.
Man har undersegt bernene efter en pe-
riode pa knap 2 til 3 ars brug og fundet, at
man p& denne made i hvert fald hos nog-
le af bernene kan forsinke scolioseudvik-
lingen en del. Ulempen ved en sadan ke-
restolsindsats er, at brugeren er tvunget
til attid at sidde i den samme stol, at den
ikke kan anvendes i forbindelse med toi-
let-besag og at den tilbageleenede stil-
ling virker haammende for mange ge-
remal.
| andre lande arbejdes med forskellige
former for plastikkorsetter, men endnu
har ingen vist, at korsetterne er effektive
pa langt sigt.
| Kebenhavn er der gennem de sidste par
ar gjort erfaringer med et plastikkorset,
der holder ryggen i en bagudsvajet stil-
ling. De forelobige erfaringer har vaeret
... fortseettes naeste side
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positive, men det er endnu for tidligt at si-
ge noget sikkert om effekten pa langt
sigt.

De sidste 20 ar har man for de idiopati-
ske scoliosers vedkommende, hvis kor-
setbehandlingen mislykkedes og scolio-
sen forveerredes, kunnet udfere en ope-
ration, hvorunder scoliosen delvis rettes
op, og ryggen herefter geres stiv pa et
starre eller mindre stykke, afhaengigt af
scoliosens udbredning. Dette er selv for
ikke muskelsveekkede et stort og fysisk
belastende indgreb.

Man har i udlandet forsggt med lignende
operationer ved forskellige former for
muskelsvind med noget vekslende resul-
tater. Der er store problemer forbundet
med en sadan operation hos en person
med muskelsvind: vejrtraekning og ho-
steevne er heemmet p.g.a. den nedsatte
muskelkraft, — scoliosen er ofte betyde-
lig og langstrakt, hvilket medferer, at
stivgarelsen mé udstraekkes til det meste
af rygsejlen, — knoglerne vil oftest veere
skrabelige, hvilket gor det vanskeligt at
udfere operationen; dette for blot at
naevne nogle af problemerne, — og samti-
dig understreges ogsa hermed vigtighe-
den af at leegge stor vaegt pa forebyggel-
se af scoliosen.

Fondens korsetprojekt

Det kan af det ovenstdende forhabentlig
ses, at scoliosebehandling ved muskel-
svind er et omrade med mange ulgste
problemer. | erkendelse heraf har Mus-
kelsvindfonden nedsat en ,korsetpro-
jektgruppe” med det formal at fa fremstil-
let nogle bedre korsetter. Som medlem
af denne gruppe og i min egenskab af lae-
ge, foretog jeg i august og september -80
en lille undersogelse pa Ortopaedisk Ho-
spital i Arhus med det formal at vurdere
de indtil nu anvendte korsetter for at se,
om der fandtes nogle typer, som funge-
rede tilfredsstillende, og samtidig for at
fa et udgangspunkt for en videreudvik-
ling af et bedre korset.

Idealkrav til korset

Tit brug for vurderingen opstillede jeg fol-

gende idealkrav:

1. Det profylaktiske korset (dvs. fore-
byggende) skal kunne forhindre sco-
lioseudviklingen.

2. Det terapeutiske korset skal hindre
yderligere scolioseudvikling, evt. mind-
ske den bestaende scoliose.

3. Korsettet skal evt. muliggere den sid-
dende stilling.

4. Det ma ikke haeemme respirationen.

5. Det ma ikke genere ved spisning el-
ler vandladning.
6. Det maikke medfere generende tryk.

Evald Krog kender korsetproblemerne fra egen krop. Hans opleeg om korsettering pa
EAMDA’s generalforsamling i 1978 var udgangspunktet for det igangveerende korset-
projekt. (foto Mogens Laier)

7. Det skal vaere nemt og hurtigt at tage
af og pa.

8. Det skal kunne bruges i forbindelse
med flytning af personen, incl. toilet-
beseg uden at forskubbes.

9. Det ma ikke give svedproblemer.

10. Det ma ikke haemme personens funk-
tionsmuligheder.

11. Det skal kunne rengeres.
12. Det skal veere aestetisk acceptabelt.
Det siger naesten sig selv, at ingen af de
undersggte korsetter opfyldte alle disse
krav samtidig. Det var i gvrigt ikke muligt
ordentligt at vurdere punkterne 1. og 2.,
da der jo kun var tale om en ,gjebliksun-
dersogelse”, men det var dog klart efter
undersggelsen, at mange af de her an-
vendte korsetter medforte udtalte dagli-
ge problemer for brugeren.

Projektgruppens videre planer er at

indsamle yderligere oplysninger om

.korseterfaringer” fra de gvrige EAMDA-

lande og af nedsaette en opfindergruppe
til videreudvikling af det ,ideelle korset".

Annette Liebach Jensen

Muskelsvindfondens
oplysningsafdeling
tilbyder:
Sweat-shirts (bla) ... .. 88,00
T-shirts (small, medium,

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

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

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

skaber og hjemme-

pvelser ............. 18,50
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15.

Imens var Kebenhavns-ekspressen bul-
dret ud pa Gedser-faergen. Kitt nynnede
julesalmer og nippede til en medbragt
milkshake. :

16.

Ellinor von Bulldog var normalt en besiut-
som og handlekraftigkvinde, men hervar
hun kommet til kort. Hun vandrede
planlgst rundt, forsegte at komme ind i
Tivoli, men opdagede at det var lukket og
satte sa kursen mod Hovedbanegérden.
.~Der kommer vel et tog, som man kan
kaste sig ud foran“, sukkede hun og da-
skede en tare af kinden, sa rougen flgj op
i en stovsky.

17.

Imens var Kebenhavns-ekspressen igen
kommet pa skinnerne. Den buldrede
gennem den sydsjeellandske vinternat
og Kitt nynnede julesalmer, mens hun
nippede til en medbragt mild Havarti.

18.

Kaj var naet helt ind pa Vesterbrogade.
De tre kartoner dasesl var temt og havde
lettet lidt pa hans tungsind. ,-Deprimeret
eller ej, man skal passe sine daglige mal-
tider”, sagde han og kom i tanke om den
udmeerkede snackbar pa Hovedba-
negarden — her havde de bade pglser og
veltempererede dasepller.

Som teenkt sa gjort. Han styrede let sling-
rende ind gennem Hovedbanegardens
indgang og svingede ind i den store
ankomsthal, hvor snackbaren Ia.

Hallen var et mylder af juleglade rejsen-
de, der skubbedes ogpuffedes for at
komme ned til deres tog. Midt i vrimme-
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len fangede et gyldent glimt pludseligt
Kajs gje. | et kort sekund sa han en guld-
lamé-nederdel blinke halvanden hundre-
de meter vaek i hallens anden ende. Han
provede at samle blikket, stirrede vildt og

med eet vidste han: Det var Ellinor. Hans
egen elskede EFG-Ellinor. ,Ellinor! rAbte
han af sine lungers fulde kraft, sa det run-
gede over hele banegarden, og en snes
gamle damer tabte deres kufferter i
forskraekkelse.

19.

Ellinor blev ogsa forskraekket. Hun glem-
te alt om sine frygtelige planer. Hun
kendte stemmen og vidste straks, det var
Kaj.

.Kaj“, svarede hun. Ellinor!, ,Kaj!", ,Elli-
nor, ,Kaj“. P4 fa sekunder var de sam-
men. Ellinor kastede sig i hans arme, s&
kerestolen vippede bagover, og de glem-
te alt omkring sig. Det varede lang, lang
tid, far Kaj igen kom i tanke om snackba-
ren.

20.

+~Jeg troede ...", begyndte han, da de se-
nere sad baenket med hver en pelse og
en daseael. ,-Ja, og jeg troede ... men lad
nu det ligge", afbred Ellinor med et blidt
smil. ,-Det vigtigste er, at vi er sammen
og har baltgjet pa“.

21.

Imens var Kebenhavns-ekspressen bul-
dret ind pa Hovedbanegarden. Kitt Haer-
gegaard berstede kiksekrummerne af
skedet og greb sin kuffert. Lidt efter stod
hun for ferste gang i lang tid igen pa
dansk jord. Og i det samme var hendes
gleede blaest ud som et julelys.

Nu var hun tilbage i regeringsbyen, men
hvor skulle hun ga hen? Ingen venner,
ingen penge til et veerelse pa Hotel Ritz.
Pludselig treet slaebte hun sig op ad trap-
pen og hen til snackbaren. Hun bestilte
en ostemad og en kvart skummet og
sank ned ved et bord.

22.

~Jamen, er detikke ...“ udbred Kaj, dahan
sa den nedbajede skikkelse med affarvet
har saette sig ved nabobordet. Kitt sa
skreemt op. ,-Jo, det er mig, men lad dog
veere med at rdbe sadan”, tyssede hun.
Bitre tanker sked op i Kaj. Her sad denne
Kitt Heergegaard, som med alle sine love
og indgreb havde gjort ham til et socialt

tilfeelde og @delagt hans lovende disc-
jockey karriere.

Han havde et par grove skeeldsord p4 lee-
ben, da et blidt smil og et spark over be-
net fra Ellinor bragte ham til tavshed.
+-Lad nu det gamle nag ligge, ikke. Julen
er jo hjerternes fest, manner”, sagde hun.
Hans vrede smeltede veek i varmen fra
hendes blik. ,-Du har ret, min snut”. Han
vendte sig mod Kitt: ,Fru Haergegaard
her er min hand. Er jeg ikke disc-jockey i
dag, sa er jegi hvert fald et godt mennes-
ke, — og det er vel ingen skade til. Maske
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De har lyst til at felge med os til julebal i
.Dansehallen“?

23.

»~Kald mig bare Kitt", sagde Kitt rart og
greb hans hand. Alle tre tog de en taxa til
shallen" og havde en pragtfuld nat. Kaj
leerte Kitt at drikke dasewl, og Kitt gav go-
de tips om mejerigtig morgenmad. Og
midt i en tango afslarede Ellinor sin adeli-
ge herkomst og gunstige finansielle si-
tuation for Kaj. Nu vidste hun, at han
elskede hende for hendes egen skyld.

24,

Kaj tabte bade naese og mund — og dé&-
sepllen, men kom hurtigt til haegterne
igen. ,-S& kan du maske lane mig til
udbetalingen pa en 480 watts quadro-
forstaerker med selvstarter, spurgte han
spagende. Og Ellinor nikkede blidt, mens
Bing Crosby og ,White Christmas“ dale-
de ned fra hejttalerne.

Og sadan naede det alligevel at blive en
glaadelig jul for bade Kitt, Kaj og Ellinor.
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Psykiske reaktioner hos born med muskel-
dystrofi og nogle behandlingsovervejelser

Af Palle Hansen

Palle Hansen har i en tidli-
gere artikel beskrevet a-
spekter af kriseterapien i
forbindelse med, at forael-
dre informeres om, at deres
barn har muskeldystrofi,
hvor progressionen af syg-
dommen ofte vil veaere
steerkt invaliderende for
barnet.

| denne artikel beskrives
nogle mulige psykologiske
reaktioner hos barnet med
muskeldystrofi med hen-
blik pa terapeutisk inter-
vention.

Jeg skal allerede nu gere opmaerksom
pa, at beskrivelsen af falgende psykiske
reaktionsdannelser hos bern med mus-
keldystrofi, naturligvis ikke karakterise-
rer samtlige bern med denne sygdom.
Der vil veere muskelsvindramte bern,
som gennemlgber en helt ,normal“ psy-
kisk og social udvikling. En raekke af de
psykiske og sociale symptomer, som kan
ses hos nogle bern med muskeldystrofi,
vil ogsé kunne iagttages hos bern med
andre former for fysiske handicaps. Man
mé imidlertid veere opmaerksom p4, at
muskelsvindsygdommens progredieren-
de tendens yderligere vil forstaerke usik-
kerhed og angst hos bade barnet og dets
familie.

Felgende redegerelse vil vaere baseret
dels pa samtaler og iagttagelser pa Mu-
skelsvindfonden i Arhus, hvor jeg ofte har
hatft lejlighed til at tale med personalet og
iagttage nogle af bernene, nar de kom-
mer til fysioterapeutisk behandling. Dels
har jeg laest nogle amerikanske artikler
om emnet, hvor man har foretaget
undersggelser over psykiske og sociale
reaktioner hos bern med muskeldystrofi.
Her i Danmark har Gatzsche (1980) fore-
taget en undersggelse om livsforhold for
bern med Duchennes muskeldystrofi,
hvor han beskriver nogle forhold svaren-
de til fundene i de amerikanske underso-
gelser. Herudover vil jeg nogle steder
omtale nogle undersggelser om bern
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med leukemi, idet der er visse paralleller
mellem disse barn og barn med muskel-
dystrofi.

Intelligensudvikling

Det har flere gange veeret fremhaevet, at
bern/drenge med Duchenne muskeldy-
strofi intelligensmaessigt er svagere fun-
deret end bern almindeligvis er. Morrow
& Cohen (1954) er i en undersggelse
over 28 bgrn — 24 drenge og 4 piger
(hvor pigerne altsa ikke har Duchenne) —
kommet frem til resultater, som kan
bekreefte ovenstdende hypotese, idet
bernenes gennemsnitlige IK. var pa 94,
hvilket er ca. 10 points under det ,norma-
le” gennemsnit. Man kan imidlertid tolke
dette objektivt lavere gennemsnit pa to
mader. Man kan sige, at det lavere IK
gennemsnit hos bern med muskeldystro-
fi er en direkte folge af sygdommen, idet
man kan gisne om (dog uden videnska-
belige beviser), at sygdommen i sig selv
forringer hjernens evne til at modtage og
bearbejde stimuli fra omverdenen. Syg-
dommen betinger altsa en forringelse af
de kognitive funktioner. En anden fortol-
kning er imidlertid (som forfatterne til
undersggelsen star for), at bernenes
gennemsnitlige lave IK niveau er en indi-
rekte konsekvens af muskeldystrofien,
hvor psykiske og sociale felgevirkninger
af sygdommen kan have en haammende
indvirkning pa en optimal intelligensud-
vikling. Lad os relatere denne hypotese
til Morrow & Cohens andre fund. Over
halvdelen af bernene i undersggelsen
blev undervist i hjemmet pa grund af de-
res afhaengighed af kerestol. Indlaerings-
situationen i hjemmet er saledes af en
helt anden karakter end en klasseindlse-
ringssituation, hvor eleverne indbyrdes
eristand til at stette og hjeelpe hinanden.
Detindleeringsmaessige udbytte i en indi-
viduel undervisning foranstaitet pa grund
af fysisk sygdom vil ofte vaere ringere
endien ,normal” undervisningssituation.
Som konsekvens af den private undervis-
ning i hjemmet bliver barnets sociale
netvaerk samtidigt steerkt reduceret, da
bern i den undervisningspligtige alder
ofte far deres kammerater via skolen.
Morrow & Cohen fandt da ogs4, at over
halvdelen af de undersegte bern ingen
venner havde overhovedet. Nogle havde
en del venner, men alt i alt ma man sige,
at de fleste af bernene levede en socialt
isoleret tilveerelse. Over halvdelen havde
ingen hobbies, og den absolut mest be-
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Palle Hansen er psykolog og har arbejdet
for fonden pa frivillig basis.

nyttede fritidsaktivitet var at se TV. Det
forekommer mig helt indlysende, at
ovennaevnte forhold ikke har nogen posi-
tivindvirkning pa disse berns intellektuel-
le udvikling, tveertimod forekommer bor-
nenes generelt lavere IK mig at veere for-
staelig. Bernenes skolemaessige praesta-
tioner fungerede saledes ogsa under,
hvad man kunne forvente ud fra deres
alder. Herudover vil barnets oplevede
usikkerhed over den progressive syg-
dom sandsynligvis yderligere forringe
dets indlseringskapacitet, da koncentra-
tionsevnen kan svigte, idet megen psy-
kisk energi vil forskydes til sygdommen
og dens folgevirkninger og komplikatio-
ner. Ofte vil man hos foraeldre til fysisk
handicappede barn se, at de generelt har
lavere forventninger og stiller faerre krav
til det handicappede barn end til dets sg-
skende. Foraeldrene koncentrerer sig i
hgjere grad om barnets fysiske udvikling
end om dets intellektuelle, sociale og
psykiske udvikiing, hvilket jeg mener kan
f4 nogle meget uheldige konsekvenser.
Lad os focusere pa den intellektuelle si-
de af sagen. Robert Rosenthal har vist, at
leereres forventninger til deres elever,
pavirker laererens behandling af eleverne
og dermed udbyttet af skolegangen. Li-
gnende forhold ger sig sandsynligvis
geeldende i forbindelse med foreeldres
forventninger til deres bern, saledes at

barnenes positive skolemaessige prae-
stationsformaen er afheengig af foreel-
drenes positive forventninger. Som anty-
det mener jeg, at dette kan fa uheldige
konsekvenser hos de fysisk handi’cappe-
de bern, for hvem forventningsniveauet
fra foraeldrenes (og leerernes) side er
lavt.

Jeg mener séledes, at man med rimelig-
hed kan argumentere for, at et ofte ob-
jektivt konstateret lavere IK gennemsnit
hos barn med muskeldystrofiilangt heje-
re grad er en indirekte falgevirkning af
sygdommen end en direkte konsekvens
af sygdommen. Dette giver iflg. min
opfattelse anledning til nogle positive
overvejelser. Ved intelligensmaling ma
man vaere opmaerksom p4, at testen kun
siger noget om barnets aktuelle intelli-
gensstade — den siger intet om barnets
potentielle intelligensstade. Mener man
derfor, at den primaere arsag til det gen-
nemsnitligt lavere intelligensniveau hos
flere bern med muskeldystrofi, skyldes
arsager som ovenfor naevnt, vil en
endring af disse forhold selvsagt forbe-
dre barnets IK. Antager man derimod, at
den lavere IK er direkte betinget af syg-
dommen, bliver behandlingsmaessige til-
tag for at bedre intelligensen og dermed
skolepraestationen jo absurd.

Personlighedsudvikling
Angdende det muskelsvindramte barns
personlighedsudvikling er man kommet
frem til felgende resultater. Morrow &
Cohen (1954) fandti deres undersogelse
af 28 born med muskeldystrofi, at 50% af
disse udviste symptomer som folel-
sesmaessig barnlighed, social tilba-
getraekning og lav frustrationstolerance,
manglende uafheengighed, passivitet.
Schoelly & Fraser (1955) har i en
undersggelse af 12 barn med muskeldy-
strofi fundet symptomer som: afvisning
af mad (1), hidsighedsanfald (2), negati-
visme (10), natterror (2), stammen (2),
angst for merke (1), tyveri af sméating (1),
overdreven verbal aggressivitet (5), fa
venner (4), enuresis (ufrivillig vandlad-
ning) (1), tvangsmaessige handlinger (1),
manglende leesefeerdighed (1), udprae-
get skyhed (8). For tre berns vedkom-
mende havde der udviklet sig neurotiske
tilstande. Intelligensmalingerne var mel-
lem 90 og 110, men det gennemsnitlige
intelligensniveau er ikke opgivet. Mang-
lende social forstaelse hos barn med
muskeldystrofi er ogsa fundet hos Korn-
feld & Siegel (1979). Angst hos barn med
fatale sygdomme (leukemi) er fundet hos
Faleide & Thulesius (1979). Dette forhg-
jede angstberedskab vil man sandsynlig-
vis 0gsa kunne konstatere hos flere barn
med muskeldystrofi, efterhanden som
de far indsigt i sygdommens forleb og
konsekvenser.

Jeg har refereret nogle symptomer som
karakteriserer en rackke bern med mus-
keldystrofi. P4 Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter ser man
ofte et eller flere af disse symptomer i
personlighedsstrukturen hos de bern,
som kommer til fysioterapeutisk behand-
ling. Igen viljeg understrege, at der natur-
ligvis ikke er tale om, at alle bern med
muskeldystrofi har et eller flere af
ovenstdende symptomer, men sandsyn-
ligheden herfor er sterre hos barn med
muskeldystrofi end hos bern uden en al-
vorlig fysisk sygdom.

Familiedynamik

Det er indlysende, at det at fa et barn
med en alvorlig fysisk sygdom i sig selv vil
vaere yderst belastende for den totale fa-
miliedynamik. Kornfeld & Siegel (1979)
fandt séledes i deres terapeutiske arbej-
de med familier til bern med muskeldy-
strofi, at sygdommen grundleeggende
pavirkede familien. Efterhanden som
barnet bliver starre og dets invaliditets-
grad @ges, udvikler barnet et stort hjeel-
pebehov. Det skal efterhanden have
hjeelp til langt de fleste daglige funktioner
som det at komme op om morgenen,
komme pa toilet, blive vasket, maske
assistance under spisningen, hjaelp til at
komme i seng igen. Alle disse hjeeipe-
funktioner vil kraeve en forgget indsats
fra familiens side til trods for, at anskaf-
felsen af hjaelpemidler kan gere funktio-
nerne lettere. Dette betinger muligvis, at
kun den ene af foraeldrene kan varetage
et erhvervsarbejde. Morrow & Cohen
(1954) fandt séledes, at der var s& omfat-
tende krav om fysisk hjeelp fra det mus-
kelsvindramte barns side, at specielt mo-
deren ikke havde kraefter og overskud til
stort set andre aktiviteter. Samme forfat-
tere fandt, at en stor del af deres
undersggte familier med et barn med
muskeldystrofi ikke deltog i aktiviteter
udenfor familien. Det er indlysende, at
denne familiemaessige isolation pa
grund af at have et barn med en alvorlig
fysisk sygdom med deraf falgende stort
plejebehov vil tendere mod at skabe eller
intensivere psykiske konfiikter i familien.
Herudover vil  barnets personlig-
hedsmaessige, psykiske symptomer
yderligere vaere belastende for den tota-
le familiedynamik, hvor netop sympto-
mer som hidsighedsanfald, verbal
aggressivitet, manglende social forstael-
se fra barnets side kan have en uheldig
indvirkning pa aktivitets- og kommunika-
tionsmenstret i familien. Sygdommen,
dens udviklingsforleb samt konsekven-
ser vil yderligere virke meget belastende
for hele familien. Specielt nar det drejer
sig om progredierende sygdomme, ma
foreeldrene og de andre seskende hele
tiden veere indstillet pa, at barnets fysis-

ke (og muligvis psykiske) funktionsni-
veau til stadighed aendrer sig, hvilket na-
turligvis kan veere en meget vanskelig
proces. Alti alt ma vikonkiudere, atdetat
have et barn med muskeldystrofi med
staerk progression synes at belaste den
totale familiedynamik, som kan blive me-
re konfliktpraeget. Saledes fandt Morrow
& Cohen (1954), at over 80% af de ad-
spurgte foraeldre i deres undersegelse
ansa det for potentielt positivt med psy-
kologisk bistand, og mange af foraeldre-
ne ansa psykologisk bistand til dem selv
som ligesd vigtig som psykologisk bi-
stand til barnet. Dette forhold indicerer
for det ferste, at barnets sygdom og psy-
kopatologiske ,overbygning” af foreel-
drene feles som sé belastende, at de ikke
selv er i stand til at takle problemerne
uden psykologisk bistand. For det andet
afspejler foreeldrenes gnske om psykolo-
gisk hjaelp mere grundlaeggende (ube-
vidste og bevidste) konflikter i familien,
som altid har veeret tilstede, men som via
barnets sygdom og psykopatologi er ble-
vet intensiveret. Borns symptomer og
adfeerdsproblemer kan ofte betragtes
som et spejlbillede af dysfunktionelle
(darligt fungerende) aktivitets- og kam-
munikationsstrukturer i familien. Dette
karakteriserer ogsa de psykiske sympto-
mer hos barnet med muskeldystrofi, dog
med den nuancering, at sygdommen kan
vaere medvirkende i igangseettelse og
intensivering af en ,,ond“ cirkel af dys-
funktionel familiedynamik, som den
enkelte familie muligvis ikke selv kan tak-
le uden rédgivning og vejledning udefra.
Schoelly & Fraser (1955) konkluderer sa-
ledes ud fra deres materiale, at de mus-
kelsvindramte bgrn, som udviste psykis-
ke og emotionelle symptomer alle kom
fra familieforhold, hvor ubevidste og be-
vidste konflikter hos foreeldrene gjorde
sig geeldende. Morrow & Cohen fandt
tilsvarende forhold blot med omvendt
fortegn, idet de bern, som udviste ,nor-
mal” tilpasning og tilfredsstillende per-
sonlighedsmaessig udvikling levede i vel-
fungerende familieforhold.
Familien med et barn med muskeldystro-
fi kan séledes komme ud for nogle psy-
kiske vanskeligheder, som kan vaere
svaere at overskue og bearbejde for fami-
lien selv. Det at fa et barn med en alvor-
lig fysisk sygdom vil naturligvis til en vis
grad belaste alle familier. Nogle familier
har imidlertid et s& stort psykisk overs-
kud, og er generelt sa velfungerende, at
de vil kunne takle det handicappede
barns seerlige udviklingssituation pa en
sadan made, at barnet vil gennemlgbe en
tilfredsstillende personlighedsudvikling
uden psykopatologiske felgevirkninger.
Foreeldrene her stiller rimelige krav til
barnet og forventer, at barnet skal kunne
klare sig psykisk, socialt og inteliektuelt
fortseettes neeste side
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pa lige fod med andre bgrn. Andre forael-
dre vil overbeskytte deres barn og vaere
meget eftergivende i deres krav il barnet
med det resultat, at barnet maske udvi-
kler symptomer som manglende selv-
staendighed, manglende social forstael-
se, passivitet, emotionel barnlighed,
intellektuel tilbagestaenhed. Forefindes
der yderligere ubevidste og bevidste
konflikter i familien, kan barnet udvikle
verbal og motorisk aggresivitet, hidsig-
hedsanfald eller neurotiske symptomer
som angstpraegede konflikter, heemmet-
hed og indesluttethed.

Det er min opfattelse, at barnets muskel-
dystrofi vil kunne forveerres via et yderli-
gere alment darligt psykisk, emotioneit
og socialt funktionsniveau — en opfattel-
se som deles med Schoelly & Fraser
(1955). For de bern med muskeldystrofi,
som via deres sygdom og familiemasssi-
ge dysfunktionalitet udvikler en psykopa-
tologisk overbygning, vil det vaere et
overordentligt vigtigt behandlingsmaes-
sigt tiltag, at disse bern sammen med de-
res foraeldre kan tilbydes psykologisk te-
rapi og radgivning. Jeg skal i det falgende
skitsere nogle psykologiske behand-
lingsforslag.

Psykologisk behandling

Indenfor andre sygdomsgrupperinger
har man haft positive resultater med psy-
koterapeutisk behandling. Saledes skri-
ver Faleide & Thulesius (1979): ,| de
tilfaelde hvor vi har haft anledning til at
gennemfore laengere tids psykoterapi
for bern med leukemi og for deres pare-
rende, har resultatet veeret opmuntren-
de. Vi har grund til at vente en lignende
effekt ved intervention i de psykologiske
og sociale forhold ved andre neoplastis-
ke sygdomme. Flere forskere har peget
pa muligheden af at pavirke overlevelse-
stiden gennem psykoterapi.” (p. 21-22).
Thulesius & Faleide (1979) skriver endvi-
dere i en anden artikel, hvor de redeger
for psykologisk bistand til familier med et
alvorligt sygt barn: ,Vores erfaring efter
athave provet psykoterapi af alvorligt sy-
ge bern i nogle ar, er at bade ved tilstan-
de som astma, ulcergs colit og forskelli-
ge andre somatiske symptomer, kan vi
opleve, at barnet gar i fuldstaendig remis-
sion i lgbet af psykoterapien. Ser vi pa
tilfeelde af dedsfald blandt leukemipa-
tienterne, finder vi, at ingen af disse fami-
lier har lest deres intrafamilizere proble-
mer i sygdomstiden.” (p. 59).

For alvorlige fysiske sygdomme, hvor der
har veeret praktiseret psykoterapeutiske
foranstaltninger, synes disse saledes at
have en positiv effekt dels for sygdoms-
progressionen i sig og dels for den totale
familiedynamik og dermed barnets per-
sonlighedsmaessige funktionsstatus. Det
er vigtigt at vaere opmaerksom pa dette
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vekselvirkningsforhold, hvor en positiv
familiedynamik indvirker positivt pa bar-
nets personlighedsudvikling, som igen
har en positiv indflydelse pa sygdommen
samt det omvendte forhold, hvor dys-
funktionel familiedynamik har en negativ
indvirkning pa personlighedsstrukturen,
som igen kan have en uheldig indflydelse
pa sygdomsudviklingen. Det synes mig
at vaere en rimelig antagelse, at lignende
forhold karakteriserer muskeldystrofi.
Det bliver derfor indlysende, at psykote-
rapeutisk behandling og radgivning over-
forvisse barn og deres familie ma udgere
en vaesentlig del af de samlede terapeu-
tiske foranstaltninger. Men hvordan géar
man mere konkret til veerks?

Individuel behandling

Individuel behandling af det muskelsvin-
Individuel behandling af det muskel-
svindramte barn kan blive nadvendig. |
de tilfeelde, hvor barnets symptomer
afspejler intrapsykiske konflikter, vil indi-
viduel psykoterapi vaere indiceret. Man vil
her forsgge at bearbejde barnets intra-
personelle konflikter og den hermed for-
bundne angst og usikkerhed. Giver bar-
nets adfaerd sig imidlertid primaert udtryk
i interpersonelle konflikter (eksempelvisi
aggressiv og dominerende adfaerd i for-
hold til sgskende, foreeldre, venner), vil
en socialpaedagogisk behandling veere
at foretraekke, hvor man via krav og kon-
sekvens leerer barnet mere social
adfaerd. | den individueile behandling af
barnet vil det endvidere vaere vigtigt at
snakke adbent med barnet om dets for-
hold til og problemer i forbindelse med
sygdommen. At overlade barnet til sine
egne spekulationer og fantasier kan be-
tinge, at disse tager urealistiske dimen-
sioner, hvor barnet maske tror, at dets
sygdom er straffen for en tidligere for-
seelse. Vi kender alle den psykiske lettel-
se, man kan fale ved at tale med et andet
menneske om ens problemer. Det er ind-
lysende, at barnet med muskeldystrofi
ogsa ma have denne mulighed. Man m i
denne forbindelse vaere opmaerksom pa,
at barnet kan vaere angst og bruge me-
gen energi pa indre konflikter uden ver-
balt at give udtryk herfor. Via tegnetera-
pi, projektive tests og under den indivi-
duelle psykoterapi kan man imidlertid
ofte afslere et saddant angstpotentiale.
Afvisningen fra de voksnes side af, at bar-
net skulle veere angst for sygdommen og
dens mulige konsekvenser, netop be-
grundet i at barnet aldrig verbalt giver
udtryk herfor, anser jeg for meget uhel-
digt, idet barnet vil overlades til dets
egne spekulationer og fantasier — og
dette maske pa et tidspunkt, hvor der har
allermest behov for at tale med en vok-
sen om den angst og usikkerhed, som
sandsynligvis ofte aktiveres i forbindelse

med sygdommen og dens konsekvenser.
Hos alle barn er motorikken af overor-
dentlig vigtig betydnirggii kanaliseringen
af folelser som eksempelvis aggressive
falelser og impulser. Muskeldystrofien vil
ofte hindre barnet i pa almindelig moto-
risk vis at udkanalisere aggressive folel-
ser og impuilser, saledes at disse opho-
bes i barnet eller manifesterer sig som
aggressive verbale udladninger. Schoel-
ly & Fraser (1955) noterede sig et karak-
teristisk adfeerdsmenster hos begrn med
muskeldystrofi iterapi. Disse barn udvik-
lede hurtigt voldsomme typer af leg. De
barn, som var sa invaliderede, at de ikke
selv kunne veere voldsomme i deres le-
geaktiviteter foreslog lege for terapeu-
ten, hvor han kunne hjzelpe dem med at
udfere voldsomme og destruktive hand-
linger.

De fleste fantasier, som blev udtrykt i for-
bihdelse med disse voldsomme lege,
handlede om forhold, som barnet frygte-
de. Disse bgrn havde séledes i terapien
mulighed for via deres aggressive og
voldsomme legeaktiviteter at udtrykke
og pa legitim vis at udkanalisere ophobe-
de frustrationer og aggressioner, som de
pa grund af deres nedsatte motoriske
funktionsstatus var hindret i i deres dagli-
ge aktiviteter. Flere af barnene opnaede
iflg. forfatterne en forbedring af muskel-
kapaciteten ligesom man kunne konsta-
tere en forbedring af personlighedsfunk-
tionen hos nogle af barnene. Man kunne
godt forestille sig, at man i den fysiotera-
peutiske behandling af barn med mus-
keldystrofi ogsa kunne udvikle teknikker,
som kunne hjaelpe disse barn til pA moto-
risk vis at udkanalisere aggressive folel-
ser og impulser.

Familiebehandling

Den individuelle behandling méa naturlig-
vis ikke sta alene. Som jeg tidligere har
beskrevet udtrykker barnets problemer
ofte mere grundlaeggende problemer og
konflikter hos foreeldrene/familien. Det
bliver derfor nedvendigt at medinddrage
den gvrige familie i den psykoterapeutis-
ke behandling.

Intensiv psykoterapi eller familieterapi
kan blive ngdvendig i familier med omfat-
tende bevidste eller ubevidste konflikter,
hvis barnet med muskeldystrofi ikke skal
udvikle en alvorlig psykopatologisk over-
bygning. Hvor intensiv og omfattende
denne terapi vil blive afhaenger naturlig-
vis af problemernes karakter og omfang,
men en aendring af kommunikations- og
interaktionsformerne kan blive nadven-
dig.

Oftere vil foraeldre til et barn med mus-
keldystrofi sandsynligvis kunne ngjes
med psykologisk radgivning, hvor tera-
peuten hjeelper foraeldrene med at sti-
mulere barnet til en positiv psykisk, so-

cial og intellektuel udvikling.

I et sddant radgivningsarbejde vil det vae-
re vigtigt at opfordre foraeldrene til at stil-
le krav og have positive forventninger til
barnet for at modvirke afhzengighed/-
manglende selvstaendighed, emotionel
barnlighed, manglende social forstaelse,
darlig intelligensudvikling. Det vil ligele-
des veere relevant at pdpege en overbes-
kyttelses negative indvirkning pa barnets
udviklingsmuligheder, hvor reak-
tionsmegnstre hos barnet som hidsig-
hedsanfald, manglende social forstaelse
for andres behov samt uselvsteendighed
kan bevirke vaesentlig reducerede mulig-
heder for barnet til senere at etablere so-
ciale kontakter. Generelt ma man i et sa-
dant radgivningsarbejde stimulere forael-
drene til i hejere grad at koncentrere sig
om barnets psykiske, sociale og intellek-
tuelle udviklingsmuligheder fremfor i alt
for hgj grad at koncentrere sig om bar-
nets fysiske funktionsstade, selv om det-
te naturligvis ogsa er vigtigt ikke mindst i
forbindelse med den fysioterapeutiske
behandling.

I radgivningsarbejde vil man yderligere
have mulighed for at opfordre foraeldre-
ne til indbyrdes at tale om deres falelses-
maessige reaktioner pa barnets sygdom
oginogle tilfaelde relativt tidlige ded. Fa-
miliedynamikken vil kunne belastes i hgj
grad, hvis man fortier sine indre folel-
sesmaessige oplevelser og problemer i
forbindelse med det syge barn og i ste-
det gar rundt med en stille vrede, fordi
man via fortielserne indbyrdes misfortol-
ker hinanden. Man ma imidlertid vaere
opmeerksom p4, at man i et radgivnings-
arbejde ikke lige her og nu kan aendre
foreeldrenes adfaerd, hvis denne fore-
kommer at veere inadaekvat i forhold til
barnets udviklingspotentialer. Forseldre
kan maske via aktivering af en raekke
forsvarsmekanismer fortreenge meget
ubehagelige tanker om sygdommen og
dens forlgb, saledes at de rent faktisk
fungerer i dagligdagen. Er mani det tera-
peutiske arbejde ikke opmaerksom pa
fortreengningens funktion og udelukken-
de satser pa at ophaeve forsvarsmeka-
nismerne, kan man skade mere end man
gavner. | de tilfaelde, hvor foreeldrene har
investeret meget energi i aktivering af
forsvarsmekanismer, ma man ga meget
lempeligt til vaerks, hvis man skenner det
formélstjenligt at lempe pa fortraengnin-
gen.

Som tidligere beskrevet vil det ofte veere
meget fysisk belastende at have et hjem-
meboende barn med muskeldystrofi. Det
vil derfor veere yderst relevant at kunne
tilbyde foraeldrene periodevise aflast-
ningsmuligheder, saledes at foreeldrene i
hgjere grad kan beskaeftige sig med de-
res interesser og vaere mere socialt sam-
men med andre mennesker.

Gruppeterapi

Et psykoterapeutisk behandlingstilbud,
som jeg mener vil veere af overordentlig
relevans for foraeldre med muskelsvind-
ramte bern er gruppeterapi, hvor forael-
drene indbyrdes vil kunne stotte hinan-
den, da mange af deres problemer vil vae-
re identiske. Kornfeld & Siegel (1979) har
foretaget gruppeterapi med foreeldre til
born med myskeldystrofi.

Oprindeligt deltog 5 familier med et barn
med Duchenne muskeldystrofi. | tre fa-
milier deltog begge foreeldre, og i to af fa-
milierne kun mgdrene. | lgbet af kort tid
trak et forseldrepar sig tilbage. Formalet
med gruppeterapien var: ,at give foreel-
dre til bern med Duchenne muskeldy-
strofi mulighed for at udtrykke deres
frygt og eengstelse og at blive mere
opmeerksomme pa deres holdninger til
sig selv, deres handicappede barn, deres
normale bern, og omverdenen genereit.
Forfatterne habede, at forzeldrene ville
opné starre accept af sig selv og deres
barn.* (Kornfeld & Siegel 1979, p. 103-
104). Gruppeterapien forlab over 11 pa
hinanden felgende ugentlige meder hver
gang af en times varighed. | gruppetera-
pien benyttedes stattende og konfronte-
rende teknikker. Foraeldrene til disse
barn med muskeldystrofi havde i begyn-
delsen af terapien lave forventninger til
deres egne evner til at klare dynamikken
omkring det at have et handicappet barn
med muskeldystrofi. De isolerede sig fra
pamindelse om fremtiden. De ignorere-
de udviklingsmaessige og emotionelle
problemer hos deres barn, problemer
angéende uafhaengighed og sexualitet,
og koncentrerede sig primeert om syg-
dommens fysiske problemer. Efterhan-
den som terapien skred frem, blev forsel-
drene bevidste om deres egne holdnin-
ger og indsé, at de primaert havde kon-
centreret sig om sygdomsprocessen,
som de ingen indflydelse havde pa. De
laerte herefter p4 en mere realistisk méa-
de at koncentrere sig om aspekter, som
de havde indflydelse pd, nemlig barnets
udviklingsmasssige og personlig-
hedsmaessige situation. | gruppetera-
pien fik foreeldrene ogsa indblik i, at flere
af deres oplevede unikke problemer,
havde de tilfaelles med de andre forael-
dre. Som en af foreeldrene sagde: ,Du
kan narre dig selv, men det er umuligt at
lyve for de andre i gruppen. En eller
anden vil konstatere, at du ikke fortaeller
sandheden. Forgvrigt begynder man at
forsta, at andre lever sig igennem det, og
at man ogsa selv burde veere i stand til at
klare situationen. Du deler problemer
med andre, nogle gange hjeelper man en
anden, andre gange far man selv hjeelp.
Du feler dig staerkere, fordi du ikke laen-
gere er alene." (Kornfeld & Siegel 1979,
p. 116).

Konklusion

Det skulle gerne veere fremgaet af denne
artikel, at jeg finder det overordentligt
vigtigt, at man i behandlingen af barn
med muskeldystrofi udover den fysiote-
rapeutiske behandling yderligere kon-
centrerer sig om barnets psykiske, socia-
le og intellektuelle udvikling i dets fami-
liemaessige sammenhaeng. Udelukker
man dette aspekt i behandlingen, vil der
hos nogle barn med muskeldystrofi kun-
ne udvikle sig en psykopatologisk over-
bygning samt en intelligensmaessig tilba-
gestdenhed, som i hgj grad vil kunne for-
ringe barnets muligheder for deltagelse i
det samfundsmaessige liv senere i tilvae-
relsen.
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Kolding

har netop afviklet 2 tombolaer i Tender
og Kolding, begge med et seerdeles godt
resultat. Hertil kommer et afsluttende ju-
lebanko i Kolding, far lokalgruppen tager
hul pé det nye ar, der bl.a. byder pa en kir-
kekoncert i februar elier marts maned.

Odense

har staet for afholdelsen af en tombola i
Rosengardscentret og er nu i faerd med
at gore klar til et bankospil i ,,Miljg-Klub-
ben“ i Volsmose. Det traditionelle fami-
lieleb i april-maj er ligeledes under
planleegning.

Nzestved

stod som arranger af et amtsoplysende
made for de amtslige og kommunale so-
cial- og sundhedsforvaltninger den 14.
oktober i Vordingborg.

Madet blev en stor success med ca. 60
deltagere og har afstedkommet mange
opfelgende henvendelser i omradet.
Gruppen slutter aret af med et bankospil.

Kebenhavn

| Kgbenhavn er det kirkekoncerter, man
for tiden saetter sin lid til. Desveerre har
den planlagte koncert i Holmens Kirke
den 11. december mattet udskydes, men
gruppen hdber pd, at den i stedet kan
gennemfares i januar maned. Blandt de
medvirkende er bl.a. Niels Henning
@rsted Pedersen med Ole Kock Hansen
og Alex Riel.

Den anden koncert bliver i Roskilde
Domkirke, hvor bl.a. Radiodrengekoret
skal medvirke. Denne koncert afholdes i
februar maned.

Herning

Lokalgruppen har her taget konsekven-
sen af den manglende opbakning bag
arbejdet og fuldsteendig indstillet aktivi-
teterne. Det er en beklagelig udvikling,
men forhabentiig vil Herning komme til-
bage i arbejdet pa et tidspunkt med en
reorganiseret gruppe.
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Bidrag fra Odd Fellow loge. Loge 32 ,Esbern Snare" gav Muskelsvindfonden en skono-
misk handsraekning pa logens stiftelsesdag den 10. november. P4 billedet far Evald Krog
overrakt en check pé kr. 3.000 af formanden for logens humanitaere fond Egon Dybbgl,
mens overmester Kai E. Pedersen péaser, at det gar rigtigt til. (foto Mogens Laier)

Muskelsvindfondens
lokalgrupper:
Kontaktpersoner

Alborg

Bente Dahl Jensen
Nerremarksvej 155
9440 Abybro

TIf. 08-24 25 10

Myasthenia Gravis
Camilla Vogelius
Lindevej 67

3500 Veerlgse

TIf. 02-98 02 92

Arhus

Niels Abildgard
Grofthejparken 162, 16.
Box 102

8260 Viby J

Tif. 06-28 44 24

Kolding

Birgith Nielsen
Rolles Mglievej 54
6640 Lunderskov
Tif. 05-58 54 93

Fyn

Grethe Nielsen
Roersvej 17, 1.
5000 Odense C

Neestved
Karen Henriksen
Sterlingevej 24
Starlinge

4731 Brandelev
TIf. 03-76 42 68

Kobenhavn
Lynge Hansen
Gardens Kvarter 1
2750 Ballerup

TIf. 02-65 11 09

arbejdet.

Meld dig under fanerne i den neer-
meste lokalgruppe og giv et nap
med i indsamlings- og oplysnings-

Er der ingen gruppe i dit omrade,
kan du selv oprette en. Vi hjalper
gerne med kontaktformidling til an-
dre mediemmer i din by.




