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MUSKELDYSTROFI

Af professor P.Plum,Rigshospitalet.

i
Foredraget blev holdt pd @stergaards Hotel i Herning i forbin-
delse med Muskelsvindugen 18. -~ 26.oktober 1975.

Der er nu gdet nasten 125 ar siden fremkomsten af den fgrste
meddelelse om muskelsvind.Den var skrevet af Meryon fra London
i 1852.Sygdommen - eller mdske rettere sygdommene - har for-
mentlig eksisteret langt tidligere,mdske allerede i den fgr-
kristne tid,men har blot ikke varet beskrevet og erkendt som
en sarlig sygdomsgruppe. ‘

Selvom muskeldystrofi jo heldigvis er en sijzlden sygdom,er der
gennem de 125 ar foretaget talrige undersggelser,kliniske,ana-
tomiske ,kemiske,elektrofysiologiske og arvelighedsmassige.
Sygdommens sjzldne forekomst medfgrer at lager og forskere hver
for sig kun ser fa patienter,hvorved indsamling af erfarings-
materiale vanskeligggres i betydelig grad.Ogsd i henseende til

behandling,i henseende-til oplysning om sygdommen og i henseende
gl gociale og undervisningsmessige foranstaltninger er patien=-

terne blevet ddrligere stillet end rimeligt E;gég;_gggggﬂninge
antal.Ifglge Ivemark fra Sverige(1971) fgdes der 121 patienter
med muskeldystrofi pr. en million f@gdsler.Her i landet skulle

der med 7o0.000 fgdsler hvert ar fgdes omkring ni bgrn med muskel-
svind,eller rettere ni bgrn,som pd et eller andet tidspunkt fér
muskelsvind.

Til sammenligning tjener,at der her i landet drligt fgdes omkring
150 bgrn med cerebral parese (spastisk lammelse),eller knap 17
gange flere.

P& Rigshospitalet b¢rneafdeling har vi i lgbet af de sidste 25 ar
undersggt 95 bgrn med muskelsvind og omkring 1700 bgrn med spas-
tisk lammelse.De 1700 bgrn med spastisk lammelse er godt 17 gange
s& mange som de 95 bgrn med muskelsvind.For begge patientgruppers
vedkommende galder det,at vi igennem disse 25 &r har undersggt
knap halvdelen af de her i landet forekommende tilfalde.For en
ordens skyld skal det bem=zrkes,at vi pad en bgrneafdeling selvsagt
ikke har set de patienter,som fgrst fdr tegn pd sygdommen efter
15 ars alderen.

Sygdomstegnene ved muskeldystrofi bestar fgrst og fremmest i for-
andringer af musklerne,som bliver svage og undergdr forskellige

e@ndringer i deres grovere og finere bygning og kemi.De fgrste
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symptomer optrader tidligt,men forskelligt for de forskellige
former af sygdommen.Sygdomsforlgbet er ligeledes overordentligt
forskelligt for de forskellige sygdomstyper.

Allerede fra forrige adrhundrede har man skelnet mellem t?e—fire
hovedtyper af muskeldystrofi.Kriterierne for denne adskillelse
var dels sygdomstegnene,dels sygdomsfor%ﬁ?et og endelig arvelig-
heds{gzholdene.govedtyperne ag. top agsz¢rste deq_Ei§£i§£;5§~
tradende ,hurtigt fremadskridende form,der kun ses hos drenge,og
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som arves gennem moderen,der selv er rask (Duchennes type),for

det andet den i noget senere alder optradende og langsommere

forlgbende form,som ses lige hyppigt hos drenge og piger (limb-

girdle type),for det tredie den form der specielt angriber skul-
/’—‘\\w

der- og overarmsmuskler (scapula-humerale type),og endelig for

e e e —

et fjerde den meget sjzldne type af muskelsvind,som iszr angdr

ansigtets muskulatur og som ofte slds sammen med den forrige i

un&E?;Bgﬁégggigg;‘E;Zio—scapulo—humerale.type. .

yiig: B disée "klassiske'" former er der i lgbet af de sidste decennier
kommet nogle sdkaldte medfgdte former.De er i og for sig ikke

mere medfgdte end de gvrige arter af muskeldystrofi,men de kaldes
sdledes fordi symptomerne oftest viser sig allerede ved fgdslen.
Disse sdkaldt medfgdte former kan igen deles i en mere alvorlig
form og nogle mere godartede,som er beskrevet i de seneste ar ved
hjelp af elektronmikroskopi og nye farvemetoder,der mere eller
indre kan vise muskelcellernes indhold af forskellige enzymer.

I en forelgbig opggrelse af de bgrn vi har set pa Rigshospitalets
bgrneafdeling er det samlede tal 75.Det er siden steget til de
@vnte 95,men den relative fordeling er nogenlunde den samme.

I barnealderen og sjzldnere ogsd i den voksne alder forekommer =~ \
en form for langsomt forlgbende muskelsvakkelse,som kan vare meget
vanskelig at skelne fra muskeldystrofi.Det er den sdkaldte ryg-
marvsbetingede muskelsvind eller den spinale muskelatrofi eller
Werdnig-Hoffmanns sygdom.Af denne sygdomsgruppe har vi i de samme
25 &r set 72 tilfelde hos bgrn.De to hovedformer af denne sygdom,
der ogsd er arvelig,er den tidlige form som optrader i de fgrste
levemdneder og fgrer til dgden oftest indenfor fgrste levedr,og
den sene form,der begynder i smdbarnsalderen og kan have et meget
forskelligt forlgb.

En helt anden art af muskelsygdom,nemlig muskelbetzndelse (myositis
poiymyositis,dermatomyositis) har veret meget omtalt i de senere
ar,dels fordi den kan have et mere fredeligt forlgb end muskel=-
dystrofi,dels fordi den ikke er arvelig og medfgdt og endelig for-
di man har haft gode resultater ved behandling med binyrebark-

hormoner.P& Rigshospitalets bgrneafdeling har vi imidlertid kun
set tre tilfazlde i det omtalte tidsrum,og i alle tre tilfalde

har der samtidig veret hudforandringer.Denne sygdom (dermatomy-
ositis) opfattes nu som hgrende til bindevavssygdommene Og Bal=
lige til de sygdomme,som skyldes en immunisering imod legemets
egne stoffer (autoimmunsygdom).

Muskelbetzndelse kan optrade i barndommen og, safremt hudsymp-
tomerne er lidet udtalte eller mangler,kan diagnosen vare meget
vanskelig,selvom alle tekniske hjzlpemidler tages i brug.

Hvad angdr overvejelser og undersggelser m.h.t. muskeldystrofi-
ernes drsag er man stadigvaek ikke ndet til noget sikkert resul-
tat.Fgr vi omtaler teorierne desangdende en lille smule narmere,
skal jeg vise et par lysbilleder af mikroskopiske praparater fra
en normal muskel,fra en muékel med muskeldystrofi,fra en muskel
med rygmarvsbetinget muskelsvind og endelig af en muskel med be-
tendelse.

De fgrste lager,der undersggte patienter med muskelsvind narmere,
blev allerede for over loo &r siden klar over,at man ikke kunne
pdvise noget abnormt ved hjerne,rygmarv eller hjerne.Man sluttede
derfor,at de forandrinéer i musklerne,som kunne pavises med det
blotte ¢je og med mikroskopet,ikke kunne vare sekundzre fglger

af en primer lidelse i nervesystemet,men mitte vare resultatet af
sygdom lokaliseret til selve muskelvavet.Denne opfattelse har
holdt sig gennem &rene og fgrst i de allersidste dr er der offent-
liggjort dyreforsgg,der tyder pd,at det miske alligevel er i ner-
vesystemet sygdommens dybeste d&rsag er at finde.Der findes hos
forskellige dyrearter en arvelig muskelsygdom,der meget ligner
muskeldystrofi.Hvis man fra en mus med arvelig muskeldystrofi ud-
tager en muskel og transplaterer den til en rask mus uden muskel-
svind,vil den syge muskel vokse ind,fa nerveforsyning og efter-
hédnden blive normal.Hvis man g¢r det modsatte,transplaterer en
muskel fra en rask mus over pd en mus med muskelsvind,sker der det,
at musklen ret hurtigt oplgses og forsvinder.Dette forsgg er for-
tolket sdledes,at man m& formode at en faktor 1 nervesystemet er
sygdommens primere &rsag. '

Ikke sjazldent kan man slutte bagud fra virkning af en behandling
til sygdomsdrsagen,f.eks. kan man af C-vitamins virkning pa& skgr-
bug slutte,at skgrbug skyldes mangel pd C-vitamin.Noget sddant har
ikke veret muligt for muskeldystrofiens vedkommende.Alle tankelige
medicinske praparater har veret forsggt : vitaminer,mineraler,hor-
moner ,eggehvidestoffer,aminosyrer og antibiotica,altsammen stort

set uden sikre resultater.




Tidligere var det en almindelig opfattelse bade blandt lazger og
patienter,at muskeldystrofi var der ikke nogetjgat ggre ved.Der
er dog adskillige,som i de sidste tidr har vabet af den modsatte
opfattelse,nemlig at det var yderste vigtighed at g¢gre alt,hvad
der var muligt for at forhindre den i sygdommen indbyggede ska-
delige kreds - circulus vitiosus - i at komme i stand.Denne onde

cirkel kommer i stand derved at den langsomt indszttende muskel-
svaekkelse rammer musklerne i forskellig grad,hvorved der kommer
mangelfuld balance mellem de muskler,der har til opgave at ved-
ligeholde f.eks. den oprejste stilling.P.g.a. denne mangelfulde
balance,f.eks. mellem de muskler,der bgjer foden opad,og de musk-
ler,der bgjer den nedad,vil der ofte ret hurtigt udvikles en sa-
kaldt fejlstilling eller kontraktur af foden - en spidsfodstilling.
Denne spidsfodstilling medfgrer en razkke uheldige konsekvenser,
bl.a. en mindre understgttelsesflade og en tilbgjelighed til at O
bgje i knz og hofte. |
Muskelsvaekkelsen virker altsd ikke alene saledes,at muskelkraften
bliver mindre,men den nedsatte muskelkraft kommer desuden til at
virke under ugunstige vilkdr,hvorved den aktuelle kraft yderli-
gere nedszttes.Hertil kommer endnu en szrdeles vigtig faktor,nem-
lig den nedsattelse af patientens almindelige traningstilstand,

hans condi,der er en fglge af det reducerede muskelarbeijde,han
udfdrer.

Modsat tidligere anskuelser har det vist sig,at systematisk regu-
ler optrazning af muskelkraften og ikke narrestreger i form af et
eller andet sdkaldt '"neurofysiologisk" system er af den stgrste
verdi for muskeldystrofipatienters mulighed for at vedligeholde
deres fgrlighed,gangevne og mulighed for at klare egne forngden- (
heder.Muskeltrazningen er det vasentlige,men ortopadiske indgreb

kan vare ngdvendige for at trazningen kan vare mulig.

lBehandlingsbehovsanalyse.

Som omtalt i sidste nr. er vi i fard med at lave en behandlings-
behovsanalyse.

Vi har lavet en forelgbig undersggelse, og har pa& denne baggrund
fédet rettet skemaerne endnu en gang.

Vi har sendt de fgrste 150 skemaer ud. Vi beder jer tage godt imod
dem, og returnere dem hurtigt til Fonden.

Det er af vasentlig betydning at vi fér udfyldt s& mange
som overhovedet muligt, hvorfor der til

skemaer
af vores
afklaret,
lider af muskelsvind. Vi beder jer returnere dette skema

en del medlemmer

er vedlagt et spgrgeskema, med henblik pi af f£& om de
hartipt,

sd& vi far registreret alle vores medlemmer.

FORELDREKURSER

Forazldrekursus 'pd Geelsgaard Kostskole 21. - 23. november.

Der var ca. lo deltagere plus deres bgrn,som fulgte alle kursets
programpunkter,og ca. lo andre,der havde valgt at komme til et
eller to af programpunkterne. » '

Fgrste punkt om lgrdagen var orientering og debat om sociale
spgrgsmdl ved vanfgrekonsulent Inger Lund Andresen, Hun orienw
terede om, hvorledes de sociale problemer i almindelighed kun-
ne lgses for den handicappede.

Inger Lund Andresen kom ogsd ind p& den nye bistandslov, hvor
hun 1 korte trazk forklarede.de punkter, hvor bistandsloven trad-
er i stedet for tidligere love.

Efter Inger Lund Andresens orientering blev der stillet spgrgs=- e
mé&l fra kursusdeltagerne, og af debatten der udviklede sig fik.
man et glimrende indtryk af de problemer handicappede og iser
muskélsvindramte i el-kgrestol stdr over for bdde indenfor og

udenfor hjemmet.

-

Lgrdagens andet punkt drejede sig om fysioterapi. Her demonstre-
rede og forklarede fysioterapeut Birgit Steffensen pd& udmarket
made de problemer, der specielt er til stede hos muskelsvindpa-
tienter. En ting der blev forklaret szrlig grundigt var problem-
erne, der opstdr ndr en muskelsvindspatient skal gennemgd kortere
eller lzngere sygeleje med f.eks. en infektionssygdom. Der vil
hos patienten dannes vaskeansamlinger i lungerne. Dette kan med-
fgre lungebetzndelse, og hvad der deraf falger. Birgit Steffen-
sen demonstrerede derfor en metode, med hvilken man kan lokali-
sere og fjerne vaskeansamlinger fra lungerne og fa patienten hur-
tigt op fra sengelejet. Denne metode kaldes draznering af lungerne.
Lgrdagens tredie punkt var orientering om tekniske og elektronis-

‘'ke hjelpemidler, som en muskelsvindspatient kan f& brug for i sin

hverdag. Forskelligt lgftegrej blev demonstreret og afprgvet.

Jette Mgller demonstrerede desuden lgfteteknik for muskelsvind-
patientens hjzlper, sdledes at denne kunne undgd at f& rygskad-
er. Under dette punkt var der en meget livlig og udbytterig ud-

veksling af erfaringer mellmer kursusdeltagerne..

Under lgrdagens sidste punkt, hyggeligt samver, blev den rolige
og hyggelige stemning, som Evald Krog og hans hjzlpere havde med
fra Arhus, i serlig hgj grad fastholdt.

Sgndagens eneste programpunkt var et foredrag holdt af eét-lege-
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spykologpanel, der bestod af lagerne dr. med. Kﬁmvaielsen og
professor P. Plum samt cand. psyk. Ruth Anderééh. Kort forinden
havde kursusdeltagerne i samlet gruppe diskuteret hvilke spgrgsmadl,

man var interesserede i at fd& besvaret af panelet.

Professor Plum demonstrerede ved hjelp af lysbilleder, hvilke
statistiske resultater man havde samlet, hvilke forskellige

former for muskelsvind, man indtil nu kendte og hvilket sygdoms-

forlgb de forskellige former havde. Plum kom ogsd ind pd& de under-

sggelser og forsgg man kendte fra udlandet, men alt i alt matte
Plum erkende, at kendskab til metoder, hvordan man helbreder mus-
kelsvind ikke findes endnu, og at der mé& settes mere ind pé& forsk-

ning.

Dr. med. Kamp-Nielsen forklarede om muskelsvind p& en anden mdde.
Han mente, at ved at vare mere utraditionel og fantasifuld med
forskningen af muskelsvind kunne finde frem til &rsagen til mus-
kelsvind og dermed helbredelse af denne svare sygdom. Kamp-Niel-
sen sammenlignede p& en udmarket mdde en muskel og dens nervesy-
stem med en el-motor og dens strgmforsyning, men Kamp-Nielsen fik

ikke motoren til at kgre denne s¢gndag.

Cand. psyk. Ruth Andersen sluttede panelets redeggrelse med at
give en orientering om de psykiske problemer der opstdr for den
muskelsvindramte i hverdagen. Ruth Andersen omtalte pda hvilken
mé&de (den raske) burde omgds med den muskelsvindramte, hvilke
hensyn hensyn der skal tages og hvilke krav, man kan,étille. Isar
med muskelsvindramte skolebgrn skal man vare sarlig opmerksom,
sdledes at de ikke lider psykiske nederlag pd grund af deres syg-
dom. Ruth Andersen, der selv lider af muskelsvind, havde et ind-
gdende kendskab til problemerne.

Devefter blev der stillet spgrgsmdl fra kursusdeltagerne. Spgrgs-—
mélene drejede sig iser om at fa bedre oplysning fra lagerne om
muskelsvind, om der bestod et samarbejde mellem danske lager, der
beskaftiger sig med muskelsvind, ligeledes hvilke resultater, der
var kommet ud af det.

Efter svarene at dgmme er muskelsvind et meget uudforsket omrade.
Spgrgsmal til Ruth Andersen drejede sig om pd hvilken made pa-
tienter, familie og hjzlpere skaffer sig viden om hvordan man
bedst klarer de problemer, der uundgdeligt opstdr i forbindelse
med muskelsvind. ‘

En af mdderne er at deltage pa forazldrekursus som dette her om-
talte.

Et enkelt punkt som ikke md glemmes var selve det at vere med pa
et forazldrekursus som dette.

Det at vare i nzr kontakt med ligestillede og opdage at man ikke
er alene med muskelsvindproblemer, og under hyggelige former

at udveksle erfaringer og gode ideer med nogen, sSom har samme

| handicap som en selv. Til sidst en tak til Evald Krog og hans

hjzlpere for et grundigt og veltilrettelagt forzldrekursus.
En tak bgr ogsa rettes til kgkkenpersonalet pa Geelsgdrd Kost-
skole, som under hele kurset sprgede for en fortraeffelig for-

plejning.

Ole Mikkelsen

Kursusdeltager.

Forazldrekursus pa Laugesens Have i Videbek 5'.— 7 .december.

december afholdt
Vide-

I‘weekenden fra den 5. december til den 7.
Muskelsvindfonden et foraldrekursus pd Laugesens Have 1

bak.

Kurset m& betegnes som en succes, da der var mgdt 19 forzldre

og 18 bgrn. Kursets fgrste programpunkt var en orientering ved
Vanfgrekonsulent Minna Frisenborg, som fortalte om bistands-
loven og dens mange fortolkningsmuligheder. Lgrdag eftermid-
dag fortsatte fysioterapeut Birgit Steffensen med en oriente-
ring om behandlingsmuligheder og ergoterapeut Jette Mgller
gjorde rede for mange af de tekniske og elektroniske hjzlpe-

midler, der findes pa markedet i dag.

Sgndag formiddag stillede overlage Sgren Pilgérd? Ortopa-

disk Hospital sin viden og erfaring til rddighed og han kom

i sit indleg bl.a. ind pa selve sygdommen mpskelsvind og dens
diagnosticering.

Vi takker foredragsholdérne og instruktgrerne for deres ind-
sats samt fglgende forazldre, der deltog i kurset: Fam. Bent
Larsen, Viborg, fam. Hans Verner Rasmussen, Silkeborg, fam. Ole

Chr. Simonsen, Herning, fam. Anders Knudsen, Sunds, fam. Svend
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Aage Bach, Rgnde, fam. Poul Pedersen, M¢rkez;fam. ijrn Bend-
strup, Knebel, fam. Mona L. Andersen, Alborg, samt fam. Asker

Nielsen, Herning.
Muskelsvindfonden vil ogs& gerne takke vartsparret Inga og

Erling Heltboe for deres gaestfrihed i deres hyggelige omgivel-

ser.

Muskelsvindfondens kampagne i Gellerup Center.

Idagene fra den 13. november til den 16. november afviklede
Muskelsvindfonden en kampagne i Gellerup Center, Brabrand. Ar-
rangementet, der var bygget op omkring en kunstudstilling blev
p& mange mdder en succes. S3ledes vakte kunstudstillingen -
vegtepper og keramik - ved Sinne Evensen og Bjgrn Bendstrup
stor opmerksomhed og gav anledninger til mange opstandsninger
og filosoferinger blandt centrets gaster.

De gvrige aktiviteter: tombola, lykkehjul, lodseddelsalg samt
vores bingo, hvor Thyra Miehe var helt uundvaerlig som bingo-
master, forlgb ogsd godt.

Den centrale begivenhed i kampagnen - opsendelse af masse

af balloner - var til stor forngjelse bdde for publikum og
de mange punktmedhjzlpere, som pustede og pustede hele lgr-
dag formiddag.Selve opsendelsen blev akkompagneret af den
Jyske Pigegarde, som ogsd underholdt pd torvet lgrdag formid-
dag.

Sgndag var Muskelsvindfonden vartshusholder for en dag pa
Stubben - et vartshus i Gellerup Center - og det blev en me-
get stor succes. Foruden fondens altid gode ven, Peter Fah-
renholtz, underholdt Freddy Frazk, Jgrgen Mogensen og Co.,
Mette, Kran Bysted, Bamses Venner, Spillemezndene fra Himmer-
land, Kardinalerne og Brugs Jazz sluttede af sammen med Freddy
Frzk p& basun.

Muskelsvindfonden vil gerne takke alle de mennesker, som

hjalp os med at gennemfgre arrangementet.

%

Genevralforsamling i EAMDA

Den drlige generalforsamling i EAMDA (European Alliance of Mus-

cular Dystrophy Associations)blev i 8r afholdt i Bruxelles.

Foruden Evald Krog,som er viceprazsident i EAMDA,deltog FU-medlem

Bruno Mdnsson og HS-medlem Annette Liebach Jensen.

Det blev besluttet at optage Schweiz som medlem af EAMDA,sdledes

at alliancen nu ialt bestdr af lo lande.

Ferd Jongtien,Holland,blev genvalgt som president.Walter Otto,
Tyskland og Evald Krog blev genvalgt som viceprasidenter,og

Catherine Nelson,Italien,blev genvalgt som generalsekretar.

Det blev pa mgdet besluttet,at hver enkelt land skulle tilrette-
lazgge en undersggelse af hvor mange muskelsvindramte,der findes i
de enkelte medlemslande,sdledes at man kan fa udarbejdet en fzlles

europaisk statistik for muskelsvindramte.

-

Det blev ogs& besluttet,at EAMDA skulle undersgge mulighederne
for at blive medlem af Mobility International,som er en europaisk
organisation,der tilrettelagger ferier rundt om ring i Europa for

handicappede.

Endvidere blev man enige om,at EAMDA skal lade udarbejde en ny

brochure om fysioterapi,tekniske og elektroniske hjezlpemidler.

Til na®ste &r skal EAMDA s generalforsamling afholdes i Jugoslavien

i dagene fra den 23. - 26. september.

En anden vigtig dato,som vi alle bgr vaere opmerksom pd,blev ogsd
fastlagt.Muskelsvindugen skal i 1976 afvikles fra den lo. - 17.
oktober.
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LOKALGRUPPERNE,

Muskelsvindfonden, Herning.

I Herning gdr tiden - foruden wed meget andet ~ med at szlge
lodsedler for Muskelsvindfonden. Vort sidste arrangement var
mgdet pd @stergdrd Hotel i Muskelsvindugen, hvor professor P,
Plum, Rigshospitalet holdt foredrag om: "Muskelsygdomme « 1idt
om forskningsresultater og behandling".
M¢det havde samlet mange interesserede, og der blev efter det
instruktive foredrag lejlighed til at samtale med professoren
over kaffekopperne.
Samme aften blev der holdt generalforsamling. Til bestyrelsen
valgtes: ; '

Skolepsykolog P. Th. Poulsen, Sneppevej 5, Herning.

Tgmrer Sv. Leth-Jensen, @rnevej 20, Herning.

Journalist Anna Grethe Dybro, {@rnevej 4, Herning.

Hanne Simonsen, Arnborg, Herning. ‘

Anders Knudsen, Sunds, Herning.

Henry Vestergdrd, Gjellerup, Herningy

Lege Erik Sgrensen, Ngrregade 10, Herning, _

Preben Buchwald, Bytoften 73, lejl. nr. 34, Tjgrring Centret,

Herning. :

Bjarne Schmidt, Bytoften 73, Lejl. nr, 5

Herning.

3, Tigrring Centret

Muskelsvindfonden, Alborg.

Vi holdt den 12. november et oplysende mgde i pensionistbyen,
Liselund, Vodskov, der velvilligt stillede institutionens feste
sal til r8dighed for talerne, lazge Jens Bolvig og landsformand

Evald Krog og ca. 60 fremmgdte.

Tre dages lodseddelsalg gav et salg pa ca. 1500 lodsedler,

Vi holdt et "Vartshusholder for en dag" arrangement den 9, de-
cember pd "Den rgde Lygte" i Alborg. Regnskabet er endnu ikke

endeligt gjort op, men man regner med et nettooverskud pi ca.

2500 kr.

Muskelsvindfonden, Fyn.

Lokalgruppen pd Fyn har veret "Vartshusholder for en Dag" pd

jazz=-hus Sofus Ferdinand.
I gjeblikket er vi i gang med salg af lodsedler. Vi regner med

at komme op p& ca. 7000 stk., ndr vi er fardige pad Fyn.

" Det gav et pant overskud p& kr. 7,589,

Muskelsvindfonden 1 Trekantomrddet.

Den 21. oktober 1975 blev det fgrste mgde i Muskelsv1ndfondens
nyeste lokalgruppe i Trekantomrddet holdt med bl.a. konstitu-
ering af bestyrelsen p& programmet.

Til formand valgtes Erik Hansen, Kolding, kasserer Bodil Peder-
sen, Kolding, nastformand Knud Sgrensen, Uldum, sekretazr Ulla
S¢grensen, Kolding.

Der var enighed om, at formandsposten skiftevis fra &r til é&r,
helst skulle besattes med én fra Kolding, Vejle og Fredericia
eller byernes opland.

Man drgftede derudover fremtidigede aktiviteter, og drgftede
forskellige arrangementstyper.

Muskelsvindfonden, Arhus.

Fredag den 17. Oluf et
medlemsmgde over emnet "Muligheder for hjemmeboende bgrn med

oktober afholdtes pd plejehjemmet Sct.
muskelsvind". Karsten Torst Pedersen, forstander pa Solbakken,
stod for oplagget, og behandlede i dette en lang rekke aktuelle
og vedkommende probliemer omkring handicappede bgrns opvakst. Med
baggrund i sine egne erfaringer belyste han med eksempler, at

et handicap hos et barn, langt fra betyder, at vedkommende for
stedse er agterudsejlet i det almindelige uddannelsesforlgb -
end sige 1 sine fritidsbeskaftigelser.

Specielt for bgrn med muskelsvind lagde Karsten Torst Pedersen
meget vaegt pd at disse, i de fgrste barnedr ofte har en opvakst
Pd lige fod med andre bgrn, da deres handicap endnu ikke er sa
fremskredet, at de er ngdsaget til at anvende hjzlpemidler for
at komme omkring. Dette vil uvegerligt give dem en vagtig bal-
last at bygge deres videre 1liv pa.

Man undervurderer ofte handicappedes muligheder for at deltage

i de gangse fritidsaktiviteter. Sport, f.eks., er en meget yndet
beskaftigelse hos de unge pa Solbakken, fortalte Karsten Torst
Pedersen, og idrztsgrene som skydning, fodbold (med stgrre bold
end normalt), svgmning etc., er yderst populare der. Ogsd andre
former for fysisk idfoldelse er relevante, bl.a. kan navnes vol-
leyball, basketball, bueskydning, gymnastik, bordtennis o.s.v.
Spejderbevagelsen har ligeledes haft sig indtog p& institution-
en, med meget opmuntrende resultater fra begge parters side.
Uddannelsesm®ssigt er mulighederne ogsd& rige. Ikke mindst er-
hverv, der har tilknytning til finmekanik, er eftertragtede blandt

s e A |
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handicappede, og samtidig er chancerne for at f%;et job dindenfor

dette felt rimelige. Men ogsd her er mulighedefne naturligvis

' mangfoldige.

Efter oplagget var der lagt op til
vaerre alt for f& fremmgdte. Oplysninger af nasten enhver art var

en diskussion blandt de des=-

helt &benbare en mangelvare, den dag man stdr med et nyfgdt han-
dicappet barn i armene - og ikke mindst dette optog de tilstede-
vaerende, hvorfor en dybtgdende diskussion kom 1 gang. :

Som navnt var fremmgdet meget skuffende, men da vi mener, at sa-
danne mgder er udbytterige for Muskelsvindforidens medlemmer, vil
lokalbestyrelsen forsgge at lave lignende arrangementer, der sé
forhdbentligt opndr stgrre tilslutning.

Muskelsvindfonden retter en tak til forstanderparret pd Sct. Oluf

og til Karsten Torst Pedersen.

Torsdag den 6. november afholdtes generalforsamling pa plejehjem~
met Sct. Oluf, hvor der var fremmgdt ca. 15 medlemmer. |
Jenny Mgberg berettede om det forgangne &ars arbejde: Vartshushold-
erarrangementet pd Fargekroen i Skolegade har varet en stor suc-
ces. Der blev ogsa orienteret om medlemsmgdet p& Sct. Oluf. Der-
udover har lokalgruppen deltaget i de ¢gvrige arrangementer, der
har veret afholdt i Arhus-omréddet.
Derefter orienterede Karsten Jithne om den fremtidigede virksomhed:
Man pa&tanker at gentage successern "Vertshusholder for en dag", og
man vil ogs& forsgge at lave arrangementer som medlemsmpder. Man
vil desuden optage kontakt med de gvrige lokalgrupper Ior 8L qa®
veksle ideer og erfaringer. Lokalbestyrelsen vil i det hele taget
ggre medlemmerne mere opmwrksomme p& gruppens eksistens. Lands-
formand Evald Krog fortalte derefter om de gvrige arrangementer
i omré&det: Gellerup-kampagne, lodseddelsalg pa Strgget og andet.
Evald Krog opfordrede alle fremmgdte til at lade sig valge o L Tl
bestyrelsen.

Per Damgdrd Hansen, formand.

Jenny Mgberg, nastformand, PR.

Karsten Jithne, kasserer, PR.

Ulla Aagard| Knudsen,sekretar.

Lisbeth Jensen.

Inger Dahlsgaard.

Charly L.Mgller.

Willy Nissen.

Muskelsvindfonden,Djursland.

Sgndag den 2.november afholdt vi "Vertshusholder for en dag" pa

npDen skzve Bar' i Ebeltoft.Peter Fahrenholtz,Terkel Steen,The

Oldies Pickup-band og Smggens Spillemend spillede pé skift.

I dagens 1¢b var der lidt smdt med tilslutningen.Det skyldes sikkert
at det var uden for feriesazsonen.Om aftenen var der mange tilstede.
vi fik et nettooverskud pad ca. 2000 kr.

Derudover sazlger vi lodsedler over hele Djursland.l weekenden

12. 13. december skal vi sdledes salge lodsedler i Grend og Randers.

Muskelsvindfonden,Kgbenhavn.

Kgbenhavnsgruppen har taget 8.500 lodsedler hjem fra hovedkontoret,
og heraf er der nu kun 6oo tilbage.Vi har isazr koncentreret os om
de store indkgbscentre i Kgbenhavns omegn,hvor vi mange steder fik
lov at opstille Lada“en.

Vi har ogsd forsggt os med lodsedler pd Strgget.Men det var en
fiasko.Tre mand fik p& en time kun solgt loo lodsedler - og sd var
det koldt.. -

En meget vigtig ting har vi i hvert fald lert.Det hele stdr og fal-
der med om der er salgere i k¢grestol.Er der ikke det er det svart
at sazlge.Bestyrelsen vil derfor allerede nu bringe en varm tak til
de unge medlemmer i kgrestol,der trofast og flittigt har hjulpet

os med at salge lodsedler.En stor tak til Birgitte Blicher,Frank,
Finn og Flemming Mathiesen,Kim S¢grensen m.fl.

Vi har planlagt et lodseddel-udvalgsmgde i januar,hvor vi vil prgve
at uddrage nogle erfaringer af dette drs lodseddelsalg.Forhdbentlig
er vi blevet endnu klogere og dygtigere til 1876-salget.

Sgndag den 30/11 tendte formanden for Kgbenhavns-gruppen,Alice
Vilhelmsen,juletrazet pé& Arhusplads pa& @sterbro.Dette juletraz er gen-
nem flere ar blevet rejst af vartshusholder Mylius og med hans mel-
lemkomst blev det avrrangeret,at vore folk kunne szlge lodsedler ved
juletrzet.Resultatet af dette var,at en lille trofast skare fik
solgt 500 lodsedler.

P& selve festpladsen 1l¢gb et andet af vore arrangemehter af stablen. -
En glaskiste,specielt fremstillet til formdlet blev opstillet under
juletraet.Efter at Alice Vilhelmsen havde fortalt noget om det ar-

bejde Muskelsvindfonden stod overfor,tog vaertshusholder Mylius ordet

og opfordrede de fremmgdte (ca. 2c0) til at komme penge i glaskisten.

Kort efter var der en lang k¢ af mennesker,der ville komme penge i

kisten.Kisten skal std& p& Arhusplads hele december méned ud.Der af-
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SKELSETTENDE FALLESMADE

Fellesmg@gde mellem Muskelsvindfondens ekspertrdd og hovedstyrelse

pd Egmonthgjskolen i Hov i weekenden 8. og 9. november.

Bruno Mansson prasenterede indledningsvis hovedstyrelsens plan
for fremtiden

1. a. behandlingsklinik
b. behandlingskonsulent
an mobil behandlingsklinik
&% behandlings~ og forskningsinstitut.

Mansson fortalte,at de to fgrste led skulle bidrage med informa-
tion til at fgre Muskelsvindfondens egentlige mdl ud i livet

Et behandlings~- og forskningsinstitut under en eller anden form.
Den mobile behandlingsklinik er et forsgg pad at komme sd langt
omkring med behandlingstilbuddet som muligt.

Grunden til at man nu ¢nsker at prioritere behandling i hgjere
grad skyldes fglgende formodede kendsgerninger,som senere skal
underbygges af behandlingsbehovsanalysen.

Der er et stort behov for information om behandling.Behandlings-
tilbuddene i Danmark er meget uensartede.Der er en for sparsom
forskning i behandling.Der er behov for forskningsresultater pd
behandlingsomrdderne.Der er behov for systematisering af erfarin-
ger i ind~ og udland.Og endelig

1 udlandet.

man har tilbud om studiepladser

Ovennavnte politik skal bidrage til en l¢gdning af disse problemer,
som man i fondens ledelse fgler tranger sig mere og mere pa.
Ekspertrddet var pa de fleste punkter bevidste overfor de util-
straekkeligheder,der er pd behandlingsomrddet,og ndede efter egne
drgftelser frem til en alternativ lgsning,idet man ikke var sarlig
stemt for at etablere en klinik specielt for muskelsvindramte.
Overlage P.Hgncke prasenterede sine tanker,der kort gik ud pad at
man pad tre fysiurgiske afdelinger ansetter specialuddannede
muskelsvindfysioterapauter under Muskelsvindfondens regi og aflgn-
net af Muskelsvindfonden.

Hovedstyrelsen kunne se mange fordele heri,idet man kan anvende
det eksisterende anlag pd afdelingerne og herved mdske spare store
omkostninger.Hvorvidt det var et alternativ til hovedstyrelsens
ideer kunne man ikke sige nu,men det var absolut spandende perspek-

tiver.Man vedtog at arbejde videre med disse nye tanker,idet alle
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kunne se et stort behov pa behandlingsomrddet.Mange andre punkter
blev bergrt pa dette pd flere omrdder skelsattende.fazllesmgde.
Disse forskellige punkter vil vi forsgge at bergré i kommende

medlemsnumre .

Professor Rideaus foredrag pd& Scanticon den 21.oktober 1975.

Under Muskelsvindugen besggte den franske professor Yves Rideau
Danmark - indbudt af Muskelsvindfonden.Under sit opholdt i landet
holdt Rideau forelazsninger pa Rigshospitalet i Kgbenhavn og pa
Scanticon i Hgjbjerg ved Arhus.
Professor Rideau er specialist i muskelsvind-lidelser,og han har
i Frankrig opndet gode resultater med behandling af muskelsvind.
Vi bringer her et kort referat af Riedaus foredrag pd Scanticon.
N
Der findes intet middel til at behandle muskelsvind med som sddan.

Det hele drejer sig derfor om at saztte behandlingen ind pa de

i

diske misdannelser,sagde professor Rideau i sin indledning.

Han viste ved hjalp af lysbilleder de forskellige stadier af disse
misdannelser hos bdde bgrn og voksne,og han forklarede indgdende
forlgbet i de forskellige stadier.

Om sine egne undersggelser pa dette punkt sagde Rideau,at han men-
te at kunne fastsld,at de forskellige ortopadiske misdannelser
fremkalder en uligevagt i musklerne,som g¢r at nogle muskler ar-
bejder hele tiden,mens andre slet ikke arbejder.Dette g¢r,at syg-
dommen oftest far et hurtigt fremadskridende forlgb.

Professor Rideau lagde i sin gennemgang meget stor vagt pa det
nyttige i behandlingen af muskélsvind,som han mente blev forsgmt.

U

Alt for mange lager er for opgivende overfor behandling af'gatién—

ter med muskelsvind..

Rideau arbejder selv mest med typen Duchenne,der er den mest inva-
liderende type muskelsvind.En af fglgetilstandene af Duchenne er
rygskavhed,som pavirker vejrtrazkningen,fortalte Rideau.Derfor skal
en behandling indledes sd snart det konstateres,at et barn lider

af denne sarlige type muskelsvind.

Rideau kunne fortalle,at man i Frankrig har opfundet en speciel
dragt med luft i til disse patienter.Ved daglige behandlinger kan
man nu forebygge rygskavhed og stivhed i ben og hofter.

Om nytten af behandling af muskelsvind fortalte Rideau,at en gruppe

patienter,som han havde behandlet igennem fire dr,ikke var blevet

ddrligere i dette tidsrum.Men det var ikke den eneste grundll sl et
Rideau er tilhanger af behandling af muskelsvind.Ogsd af psykiske
grunde mente han,at det er vigtigt at ggre alt for at den syge kan
bevare sine funktioner.

ﬂa&YTyfra Muskelsvindfonden bringer i naste nummer et uddrag af en
af Rideaus seneste artikler,og i gvrigt kan vi oplyse,at Rideau

har givet tilsagn om at skrive en artikel til Ugeskrift for Lager.

Muskelsvindugen 20. - 27.cktober 1975.

I sidste nummer af bladet var programmet for Muskelsvindugen trykt.
Programmet blev imidlertid endnu mere omfangsrigt,som det bl.a.
fremgdr af omtalen af lokalgruppernes aktiviteter.
Muskelsvindfondens hovedkontor arrangerede mandag den 20.oktober
"Vertshusholder for en dag" i Stenkalderen i Arhus.Dette arrange-

Wi : LT .
nt blev som alle tidligere lignende arrangementer en kampesucces

med et nettooverskud pd-ca. 8000 kr.Vi havde tre orkestre og som

v?d alle tidligere lignende arrangementer Peter Fahrenholtz,der
pa skift spillede hele dagen.

Som omtalt andet steds i bladet havde Muskelsvindfonden besgg af
den franske professor Yves Rideau,der holdt to foredrag,mandag den
20.0ktober pé& Rigshospitalet og tirsdag den 21.oktober p& Scanticon.
Pesvarre var begge arrangementer meget darligt besggte pd trods af
1?dbydelser til alle relevante legelige faggrupper.
Vi er pad trods af den lave mgdedeltagelse fuldt tilfredse med Ri-
d?aus besdg.En direkte udlgber af besgget er,at Danmark er blevet
tilbudt at sende en forsker til Rideaus institut i Frankrig,enten
en fysioterapeut eller en lage.Af gvrige aftaler kan vi n&v;e

= Professor Rideau har lovet at skrive en artikel i Ugeskrift

for Lager. .

- Rideau sender et sat af sine lysbilleder til Danmark.

- Udveksling af erfaringer om behandling.
Muskelsvindfonden havde i &r som tidligere &r en Lirekasse pd Strg-
get.I dr solgte vi samtidig lodsedler.Vi solgte i ugens 1¢b over
Sooo lodsedler samtidig med at vi fik et pant belgb ind i bidrag.

Foruden det rent konkrete udbytte af ugen fik vi et stort PR-messigt
) S * g

udbytte.Fredag den 17.oktober holdt formanden for ekspertridet
i 1 b
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essor,dr.med. Bent de Fine Olivarius,et kort indlag i radiocen

18.30,hvor han redegjonde for ar-
mme aften havde vi den sedvanlige

o5 lokiy
umiddelbart fdér radioavisen kl.
bejdet for de muskelsvindramte.Sa

spot pa TV-skarmen.

Arrangementerne i Muskelsvindugen fik desuden en god omtale i

landets aviser.

Muskelsvindugen i 1976 er fastsat til perioden lo. - 17. oktober.

KONTORNYT

Siden sidst er personalet udvidet med yderligere to militernegtere:

journalist Erik Fogtmann,der startede den 20.november,og ingenigr

Arne Henriksen.Sidstnzvnte,der startede den 5.december,rejser igen

den 9.januar.
Den 22.december starter Age Markvard Andersen som militarnzgter.

Han skal aflgse Jens Staunskar,der ryger ud af vagten 3o0.januar.

+ lette medlemmerne,ndr de retter henvendelse til kontoret,

der

For &
bringer vi her en liste over de ansattes arbejdsomra

Regnskab.
Lokalgrupper.-;
Oplysnings- og PR-
Varetagelse af organisationens inter-
nationale samarbejde samt sekretarbi-
stand i forbindelse med forsknings= Og

Bue Andersen

Jens Stavnskar
Erik Fogtmann
Niels Abildgaard :

arbejde ,medlemsblad.

behandlingsomrddet.

Derudover deltager alle i det forefaldende arbejde.

.....——-_———.-—--——-.—.—_-——.——.—.—._———..—.-...—..—.—-.-..—.—-_.—-—————.—.——.—_——_—.-..._._—.—.—-—-—

skelsvindfonden.Regnskabet er endnu

1975 har varet et godt &r for Mu
L

ikke gjort op,men alt tyder pé,at der er tale om en meget vasen

omsetningsforggelse.

1 1976 har Muskelsvindfonden fem &rs jubileum,og det ville vi gerne

fejre med en endnu stgrre forggelse af omsatningen til gavn for de

mange mennesker,der lider af muskelsvind. .
Vi venter os meget af det kommende dr.Vi vil her .gerne takke alle,
der pa forskellig made har hjulpet os i 1975.

Vi haber,at det gode samarbejde kan fortsatte i 1976..

GODT NYTAR !!

MUSKELSVINDFONDENS

LOKALGRUPPER

Muskelsvi
svindfonden har nu syv lokalgrupper rundt i landet.Men der

er stadig " 0
g hullerﬁ pa landkortet.Hvor skal vi sztte det naste '"M" ??

Kgbenhavn
Formand : Alice Vilhelmsen
Stenvad 8,

2600 Lyngby.
Telf= (o2)° 98 72 38

Fyn

Formand : Charli Hansen
Asumvej 122,

5240 Vollsmose.

Telf. (09) lo 24 98

Herning :

Formand : Henry Vestergaard
Gjellerup,

7400 Herning.

Tel . (07) L1 Go 77

Alborg :

Formand : Lis Kristensen
Vangen 58 B,

9400 Ngrresundby.

Telf. (o8) 17 59 32

Trekantomrddet

Formand : Erik Hansen
Frejasve]j 8,

6ooo Kolding.

Telf. (o5) 52 78 02

Djursland

Formand : Inger Bendstrup
Vistoft,

8420 Knebel.

Telf. (eB) 86 16 7

Arhus :

Formand : Per Damgaard HanSen
Jegstrupvenget 383,

83lo Tranbjerg.

GdIE. (S€) 29 86 Ee




