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Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

Det er nok en god skik at standse op og ggre
status. Arsskiftet er altid en god anledning.
| enhver virksomhed, der er i vaekst, er det fra tid
til anden lgbende pékreevet at analysere udvik-
lingen. | Fonden bliver det osse mere og mere
naerliggende at analysere 09 bearbejde de udvik-
lingstrin vi passerer. Det er ikke problemfrit at
vokse, og siden sidste blad udkom i oktober har
vi bl. a. sat spotlight pa de processer, der sker pa
sekretariatet i og med, at vi udvider butikken sa
kraftigt. Fra den lille klan for bare 1Y2 ar siden til
nu, hvor vi er blevet betydeligt flere tilknyttet se-
kretariatet, samtidig med at vi ogsa har startet
centret. De nye fysiske rammer med flere mur-
stensskillerum meliem arbejdsomraderne har na-
turligt udlest visse forskydninger pa det mellem-
menneskelige plan. At springe fra den lille land-
handel til en halvstor velsmurt maskine rummer
omstillingsvanskeligheder. Vi har oplevet og
overstaet en del af dem gennem langvarige, veer-
difulde ideologiske draftelser her i huset. Det har
ganske vist veeret nodvendigt at stoppe maskinen
og fa kontrolleret de enkelte mekanismer. Er vor
indsamlingspolitik antagelig, angriber vi vore
formalsparagraffer fra de rigtige vinkler.
Men vi spiller stadig med abne kort, 09 jeg finder
det vigtigt at gere vore medlemmer 09 andre lae-
sere opmaerksom pé, at med den hast vi udvikler
o0s, ma vi paregne tilbagevendende overgangs-
konflikter pa sekretariat, center og andre planer i
Muskelsvindfondens apparat. Problemer opstar
undertiden uden varsel, og de vokseproblemer vi
har gennemarbejdet de sidste par maneder og
delvist Iost, har ogsa gjort, at i det neevnte tids-
rum har vi méattet bruge en del af den tid, der var
afsat til indsamlingssiden, pa at fa kontoret og
maskinen til at fungere, sé& vi stadig kan na at fa
sjeelen og idékufferten med pa vognen.

Pa kort sigt betyder det, at vi ikke helt nar de
skonomiske mal, vi satte os sidste ar, pa langt
sigt at vi sikrer, at maskinen kan blive ordentlig
smurt, og at vi alle stadig mé kunne trives i arbej-
det, selv om vi bliver store. | skrivende stund er
det dog for tidligt at give en gkonomisk melding
for 76. Det er jo ikke juleaften endnu.

En ting méa fremheeves som det helt centrale, ef-
terarets undertiden hede debatter har mere end
nogensinde for efterladt den fornemmelse, at vi
stadig har fat i den rigtige ende af tammen. Vore
formalsparagraffer har kun en ulempe, og det er,
at det koster mange penge at leve op til paragraf-
ferne, og det gar, at vi hele tiden ma overveje,
hvordan vi far flere penge i kassen. Det kraever
ideer, det kraver sammenhold.

| sidste uge fik vi fra Helsefonden en handsrask-
ning p& 50.000 kr. til centret, og det er med en vis
stolthed, at jeg kan slutte aret med at konstatere,
at centret arbejder intenst, og jeg vil osse n&vne,
at behovet og efterspargselen for centrets virk-
somhed har vist sig at veere veaesentlig starre end
nogen kunne have forudset.

| den sidste tid og i tiden op til jul arbejder med-
lemmer af ekspertrad og bestyrelse med enkelt-
heder i forbindelse med det samarbejde, der skal
veere mellem de forskellige behandlergrupper,
saledes at vi sa tidlig som mulig far justeret cen-
tret, s det kommer til at fungere mest hensigt-
smeessigt.

Tilbage star at benytte lejligheden til at sige tak til
alle jer, der er med til at bakke muskelsvindsagen
op, 0g jeg @nsker jer en god jul og glaeder mig til,
at vi i feellesskab ma kunne vise samfundet, at det
kan lade sig gere.

Jazz-Beat-Folk
i Nyborg

Nyborg Gymnasium dannede lgrdag den 20. nov.
rammen om et jazz-beat-folk-arrangement, som
Muskelsvindfonden (Sekretariatet og Odense lo-
kalgruppe), Nyborg Gymnasieforening (Ex Nunc)
og Nyborg Jazzklub (Club Harlem) stod for.

Muskelsvindfonden har for forgeeves forsegt at
lave et vaertshusholder-arrangement en lordag,
men det har vist sig meget vanskeligt at skaffe
gratis musik pa lgrdage, hvor orkestrene skal tje-
ne deres penge. Det var derfor ikke med de helt
store forventninger til resultatet vi gik i gang med
arbejdet. Som vi frygtede var det meget sveert at
skaffe musikken, men det lykkedes og den 20.

kunne vi praesentere et program bestadende af:
Uddrag fra en rock-opera — Papa Pips Blue Six
(Sverige) — Fyens Harmoniforvirring — Ibalds Fril-
- le — Agaards Venner.

Der var ca. 300 mennesker i alle aldersklasser,
der fandt vej til gymnasiet, hvor en udmeerket
indsats af de medvirkende musikere gjorde sit til,
at stemningen kom i top.

Overskuddet blev pa ca. 3.000 kr., som gar til Mu-
skelsvindfonden, idet hverken gymnasieforenin-
gen eller jazzklubben var med i den gkonomiske
del af arrangementet. Udbyttet var vel ikke helt s&
stort som vi havde habet pa, men det bliver neep-

pe sidste gang, vi gaester Nyborg.
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l. Genetiske grundbegreber

Genetik er laeren om arvelighed.

ldeen med artiklen er dels at give en kortfattet
indfaring i enkelte centrale genetiske begreber
0g dels at lette forstaelsen af den efterfolgende
artikel af professor Ridau.

l. Kromosomer

Kromosomer optraeder i alle cellers kerner og
styrer organismens arvede egenskaber.

Cellerne hos mennesket indeholder 46 kromo-
Somer, som hgrer sammen parvis (der er altsa 23
kromosom-par). Det ene kromosom i et kromo-
Som-par stammer fra moderen, det andet fra fa-
deren. De 22 af kromosom-parrene er ens for
maend og kvinder og kaldes autosomer.

Det sidste par er forskelligt for maend og kvinder
0g bestemmer individets genetiske kgn. De kal-
des kenskromosomer. Kvinden har to lige store
kromosomer, som betegnes X-kromosomer,
kvinden har altsa XX. Manden har et kromosom,
der svarer til kvindens (X), samt et mindre kromo-
som (Y). Manden har altsa XY.

Il. Gener

Kromosomerne er opdelt i talrige underafdelin-
ger, som kaldes gener. Det er generne, der i ind-
byrdes samspil er den egentlige styrende faktor
for de arvede egenskaber.

P& et kromosom-par findes samhgrende gener,
som kan veere ens (homozygotiske) eller forskel-
lige (heterozygotiske). Balancen mellem sadanne
samhgrende gener kan f.eks. afgere, om en per-
son har den ene eller anden blodtype, gjenfarve
etc. Desuden om en person har eller ikke har en
arvelig sygdom. Man kan i sidste tilfeelde tale om
det sygdomsfremkaldende gen (eller det syge

gen).

. Forplantning

De eneste celler hos mennesket, der ikke inde-
holder 46 kromosomer, er kenscellerne (seedcel-
len hos manden 0g egcellen hos kvinden). De
indeholder 23 kromosomer, hvoraf de 22 er auto-
Somer og det sidste et kenskromosom.

| &@gcellen er kenskromosomet altid et X-kromo-
Som, mens det for saedcellernes vedkommende |
den ene halvdel af tilfeeldene drejer sig om et
X-kromosom, og i den anden om et Y-kromosom.
Ved sammensmeltning af en agcelle og en saed-
celle opstar en celle (kaldet en zygote) med 46
kromosomer, altsa 23 kromosom-par. Den ene
halvdel af samtlige zygoter har kenskromo-
som-besaetningen XX (en pige) og den anden XY
(en dreng). Ligeledes ser man, at 22 af autoso-
merne i hver zygote stammer fra moderen og 22
fra faderen.
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IV. Gen-balancen

Som tidligere omtalt er der en balance mellem
samhgrende gener. Denne balance bygger pa det
forhold, at det ene gen som regel er underlagt det
andet.

Det undertrykte gen kaldes recessivt, og det her-
skende kaldes dominant. Kun hvor to gener er
forskellige (heterozygotiske) Ooptreeder denne
magtbalance. Man kan altsa godt have to reces-
sive eller to dominante gener (homozygotiske).
Nar det drejer sig om kens-kromosomerne er der
en del gener pa X-kromosomet, som ikke har et
samhgrende gen pa Y-kromosomet. Her vil altsa
et recessivt gen som hos kvinden (XX) er under-
lagt et dominant gen, komme til udtryk hos man-
den (XY) da genet her er ene om at styre egen-
skaben.

V. Forskellige former for arvegang
A. Kensbunden recessiv arvegang

Der teenkes her pa de recessive gener, der er
knyttet til X-kromosomet, som ikke har samhg-
rende gener pa Y-kromosomet. Hos kvinden skal
begge X-kromosomer have genet, for at den af
genet styrede egenskab skal vise sig. Hos man-
den skal genet blot vaere til stede pa det enlige
X-kromosom, for at egenskaben viser sig.

Visse arvelige sygdomme forarsages af gener af
denne art, men disse recessive gener er her me-
get sjeldne. Det medfarer, at hvis hyppigheden
af et X-kromosom med sygt gen (Xs) er 1/10000 er
sandsynligheden for at have to kromosomer med
Syge gener 1/10000-1/10000 = 1/100000000, alt-
s& sa sjeeldent, at man aldrig ser det. Disse arvelj-
ge sygdomme vil derfor optreede udelukkende
hos drenge/maend, mens kvinder uden at veere
Syge kan overfgre sygdommen (raske beerere),
idet de har det Syge gen i undertrykt tilstand.

Eksempler:
1} En rask kvindelig baerers 0g en rask mands
formering:

K K ommp—= XY

e

T T !

XY XY xx  xx

Halvdelen af drengene vil fa sygdommen, og haly-
delen af pigerne vil blive raske baerere.

2) En rask kvinde 0g en syg mand:

XX ———— XY

1 T T ‘r_
XX XX L8 XY

Alle pigerne bliver raske baerere.
3) En rask kvindelig baerer og en syg mand:

G maa il

T 1 i
XX XXs XY XY

i liver syge og den

e halvdel af pigerne b '

zsgeinhmvdel raske baerere. Halvdelen af drenge
i e.

E(ta :llls\/:rrn;élg p& en sygdom mgd denne arvegarf].g

er Duchenne-typen af progressiv muskel-dystrofi.

i ang
B. Autosomal recessiv arveg |
Her drejer det sig om gener, der skal veere til :terzd:[
er i et kromosom-par fo
pa begge kromosom B
. Nar der pa deta )
fremkalde egenskaben ' o
i de dominant gen
som findes et konkurreren ;
;ne(i syge recessive gen (Bs) blive undertrykt, og

rsonen bliver rask baere_r.
BZ genet ikke er knyttet til kenskromosomerne,

men til autosomerne, optreeder det lige hyppigt

hos kvinder og meend.
Eksempler:

1) Rask beerer og rask:

BSB-——l——B B 3
| | l

5.5 BB BB BB

)

Halvdelen af bornene bliver raske beerere.

2) Rask baerer og rask beerer:

B,B—TBB

BB BB BB BB

S

En fjerdedel bliver syge, og halvdelen bliver beere-
re.

3) Syg og rask:
BB,——BB

B,B B;B B,SB BB

S

Alle barn bliver baerere.

4) Syg og rask beerer:

BsBs—rBsB

! 1 !
BSBS BSBS BSB BSB

|
Den ene halvdel bliver syge og den anden halvde

i raske beerere.
t|)E|tlveekrsempel pa en sygdom med denne arvegang

er Limb-Girdle-typen af progressiv muskel dystro
fi.
mal dominant arvegang
che'?tuetct);foaelde skal genet blot veere tgst:de pa et
kromosom for at fremkalde egenska}kEe.med "
Hos den enkelte person kan rr'\agdli sl
undersggelsesmetoder, der er tilr |gf'ndes p,é "
gere om det syge dominante gen (Cs) ler ot
(heterozygotisk) eller begge kromosg;r: e
zygotisk). Og det har da heller mgenf yerspekti-
den syge persons sygdom, men kunforp

verne ved formering. . )
Fordelingen mellem mand og kvinder er se

gelig ogsé her ens.
Eksempler:

1) Syg (heterozygotisk) og rask

C.—~CC

B.C 11CC G )~ 66

Halvdelen af barnene bliver syge.

2) Syg (homozygotisk) 0g rask:
CsCs"T_'CC
|13 I i Y C'C
c.C Cc.C Cc,C a

S

Alle bornene bliver syge.
isk):
3) Syg (heterozygotisk) 0g syg (heterozygotisk)

CL~TCC

L L 'C
CCs CC CL& ¢©

fierdedele bliver syge.
Eeekj(saempel pa en sygdom med denne arvegang

er Facio-skapulo-humaral type af progressiv mu-
skel-dystrofi.
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VI. Penetrans

Man kan i visse tilfaelde komme ud for en rask
person, om hvem man ved ud fra en genetisk mo-

sygtgen. Selv
gen, kommer det ikke til

del, at vedkommende m4 besidde et
om det er et dominant
udtryk af uforklarlige arsager.

Eksempel: (Ag = dominant sygt gen)

AA TASA (syg)

- i !
AA rask A (syg) AA (men rask)TAA

' i
AA(syg) AA
Den raske person i anden generation mé besidde

det syge gen, da vedkommende har fort genet

videre til det ene af sine barn, hvor det kommer til
udtryk, )

Vil. Mutation

Herved forstas en tilsyneladende spontan &n-
dring i en celles gen-besaetning.
En mutation kan forekomme i en (
€n persons celler. | de tilfaalde vil det som regel

blot betyder, at organismens forsvars-apparat
eliminerer cellen ved mutation.

eller enkelte) af

Mere gennemgribende betydning far en mutation,
hvis den foregar i saedceller eller a@gceller eller i
det helt unge foster. Som regel medforer det
manglende frugtbarhed hos kenscellerne og
manglende levedygtighed hos fosteret. Men i en-
kelte tilfeelde opstar der et nytindivid med en helt
ny og uventet gen-beseetning. Dette er grundlaget
for, at man kan opfatte Darwins udviklingsteori
som rigtig.
At mutationers spontane opstaen ikke er uafhan-
gig af ydre pavirkninger, ved man fra dyre- og
planteforseg, samt fra mennesker der har vaeret
udsat for pavirkning af radioaktiv bestraling, ront-
genbestraling eller visse giftstoffer.
Normaltligger hyppigheden foretenkelt gens mu-
tation mellem 1/25000 0g 1/1000000, men oges

betydeligt ved udsaettelse for ovenneevnte pavirk-
ninger.

Carl-Otto Gotzsche

Hvis laeserne onsker at stil
de artiklen (eller den efterf
velkommen til at rin
19 18 44,

le spergsmal vedroren-
olgende artikel), er man
ge til VB-centeret, tlf. (06)

Muskel-dystrofi 0g genetik

Kendskab til arvegangen ved muskelsvind
har praktisk interesse af hvert fald to grun-
de. Pa den ene side danner det grundlaget
for radgivning af muskelsvind-patienter 0g
deres slaegtninge med henblik pa at forhind-
re udbredelse af sygdommen. P& den anden
side kan det vaere nyttigt til fastlaeggelse af
diagnosen Og orientere om prognose og be-
handlingsmuligheder af progressiv muskel-
dystrofi (fremadskridende muskelsvind).
Ligesom muskeldystrofi i andre henseender
viser stor forskelligartethed, er der 0gsa stor
variation med hensyn til arv. Der er nemlig
eksempler pa konsbunden recessiv, auto-

somal recessiv ary 0g autosomal dominant
arv.

I. Kensbunden recessiv arvelighed
Det syge gen findes P& kenskromosom X.
6

ke, fordi der pa de
er et normalt gen, som dominerer over det
syge gen.

Sygdommen ses kun hvis:

a) der ikke er noget sundt
rer det syge
(XY),

(personer med 44 autosomer
skromosom, et X)

Hos kvinden (XX)

er der kun et enkelt X, som
baerer et sygt gen

. Sygdommen viser sig ik-
t samherende kromosom

gen, der modsva-
gen. Det er tilfeeldet hos drenge
0g hos piger med Turners syndrom

0g kun et ken-

b) der er to syge gener.

Séledes kan man sige, at ved den
er kvinden sund baerer, idet et af hendes
X-kromosomer kan veere barer af et sygt
gen, uden at sygdommen viser sig klinisk
hos hende. Hun overforer sygdommen til
hveranden af de drenge, hun foder, og hver-
anden af hendes piger bliver baerere.

ne sygdom

mor beerer

dreng med'H
muskelsvind

5 00
[ 38| oag oe X X

Y x v LIIES

Kensbunden recessiv arvelighed

En familie-analyse viser, at der negrgiggeorg
generationerne findes en dgl syge e
lutter raske piger. Blandt pigernes il
ses bade syge og sunde dreng.;ce;(.are e
maend kan ikke fere sygdommen Vlfindés el
skel-dystrofi med denne arvegangd
former. ' o
1) Former med hurtig ucjwklmg. gisjot a2
De udgeres hovedsageligt af Duo'dli ey
pen, som er karakterise)aret vseodr:\r;i;;r s%g a0
mkring 5-ars alderen), 0d :
Eac:\ udtal? hyperlordose 09 pseudo-hyriztggl
samt en veesentlig stigning-af enzry,:e e
atin-phospho-kinase (CRK). .Den i
opdagelse er en veesentlig dlagnos sy
tor, som i neer fremtid kan be\{’lrke,'gdelbart
riné af sygdommen kan forega umi

efter fodslen ved en analyse af navlesnors-
gizgé formers prognose er y(:er:itrtiagl]vocr)lrlg_.
ikli e .
alt er udvnklmgeq meg
':r?:\rg 10-ars alderen mlste§ gangen ggmdeerr;
staende stilling. Barnet b||yer hderf\/(;ermit(y[er
udsat for alvorlige ortopeediske de e
(saerlig skoliose), som fremsky'n i
dommens farlige konsekyenser. e
langvarigt sengeleje, kronisk lunge-t
[ ' - lemer.
iens og hjerte-prob .
g) Former med langsom udwkllngk| S
Fordelingen af de angrebng muskie s
funktionelle konsekvenser ligner pa manae
mader de hurtigt udvikleonde former. it
symptomerne optreeder pa ejt senereha e
szrin og det er meget forskelligt, hvorf umé;r
sygd,ommen udvikler sig. Man kan se to;en |
der begynder i barndommen, i pubereen E;/-
voksenalderen, ja e_ndog i :llldei:dfsmorg sd-érs
n til at ga kan mistes m ' 4
ZIederen. Fremkomsten af onqpqedlstlgs;jig_
formiteter er afhangige af ud:/tuilél |Snegnsere )
era
heden, men de fremkomm L,
i d ved de hurtig
indre alvorlig grad en | :
Irglbnende former (iseer sl;oho;eerzza err?Eg-
i It fremkom
sjeeldnere). Genere e tatan.
le problemer farst ette p ,
(érllzleriwgler pa disse former er. Beckccja.rvitygzzaer;
pubertets-typen (Mabry) og ultratardiv-ty

(Robert).

netisk set:
(F?eenetrationen af de kensbundne former er
%. .
wgtaiionshyppigheden.er omkring 1/?;)322;
incidensen ligger omkring 1/5000 om
iddelsveere former. '
oy gigr]\lenne-typen berarer altov‘ervejende
?1) n-kennet, og det er sveert at give nogr]]en
f:rklaring p’é de fa observerede tilfeelde hos
i r. .

E\g:dSenetiske opgave er iseer at opspore
re. :
Ei?/ea:g angar afslering af rasl;e pae:;a;ségr;cri'es

del ofte modstridende i1ag er:
Eerc‘?gatin-phospho-kinasen er forhf\je'tet|i
halvdelen af tilfaeldene, aldolase er forhoj
% af tilfeeldene. ‘ '
EOe/I‘:el{jtromyogrammet og den h|§tolog|sk|:
undersggelse (= muskelprove) giver nog

positive fund. 7




far med
muskelsving

Mulig kensbunden arvegang for en

= aktiviteten af enz
plodplad‘er angives
jelse hos muskel-dy
baerere.

I falge Demos g
gkel-dystrofi typer

€ ‘modstridende Ise” Ka
men‘tlflig,ifor‘kdaresZc:fli‘f:&ii i;soengs ,'tseeo O s

yme?' dip’henol’-oxy‘d‘ase‘ i
at »vu-'_se‘ en tydelig forhg-
strofi-patienter 0g'sunde

e&lder dette for alle muy-

mor rask

fmusk'elsvindpatient med

mor ‘basrer

rask

l,ang‘som udvik,lin)gs,,fo,rm.

er inaktivt, eljgr hvor X kron

i 33 ! ; -k » '
raske gen 'er inaktivt. it b
Den genetiske radgi

at vaere rask baerer,
retisk set halvdelen
blive syge. i

at‘hgn erbaerer, har

©9 hvis hun er det vjj teo
.a,f Qe drenge‘ hun fader
Nér en k'\_(i‘nd’e' far at vfdel

rask

oe o0

A a Ly

raske baerere

Homozygot

ce Oe

raske heterozygote

"~ homozygot rask

o ot syg
raske beerere homozygot sy

Autosomal recessiv arvegang.

muligt at afgere, om fosteret har muskels-
vind.

b) De langsomme former falger generelt de
samme genetiske regler som de hurtige. Her
er der et seerligt problem, nar muskel-dystro-
fi patienten selv far barn. Ved formering med
beerer vil halvdelen af drengene blive syge,
og den ene halvdel af pigerne vil blive syge,
den anden beaerere.

Klinisk set:
Man kan generelt sige, at en meget tidlig
svaekkelse af baekken-omradet med lgbe-

besveer til folge, tyder pa en alvorlig udvik-
ling. Ved at falge lungefunktionen kan man
fa ret praecise oplysninger, idet en mindsket
eller ophart stigning i lungefunktionen i op-
vaekstarene neermest tyder pa en Duchen-
ne-lignende type.

En af de vigtige ting ved behandlingen er at
forsege en systematisk bremsning af udvil°<—
lingen af ortopaediske deformiteter, isser nar
den syge er tvunget til at benytte karestol.
Det er i ojeblikket muligt et langt stykke ad
vejen at forhindre de uenskede folger af kro-
nisk lunge-insufficiens. Ved de langsomme

9




former er dette vitale problem mindre frem-
treedende. Her er det veesentligste at bibe-
holde et acceptabelt bevaegelsesniveay.

Il. Autosomal recessiy arvegang

Ved denne arvegang kommer sygdommen
kun til udtryk i de tilfeelde, hvor man finder et
Sygt gen pa begge kromosomer j et kromo-
som-par (homozygotisk). Personer, der kun
har et sygt gen, er raske baerere.

Med hensyn til forplantning er der to mulig-
heder:

a) Afkom af rask person og rask baerer: Ingen
af barnene vil vaere Syge, men halvdelen vil
veere heterozygote (raske baerere).

b) Afkom af to raske heterozygote personer:
Hvert fierde barn vil fa sygdommen. Halvde-
len af bagrnene vil vasre beerere, og en fierde-
del vil have to normale gener.

Emh familie-analyse viser falgende karakteri-
stika:

— forzeldrene er altid raske,

— béade piger 0g drenge kan have sygdom-
men,

— i et slaegtled, hvis dette er omfattende nok,
vil man finde en fjerdedel med sygdommen.
Man kan tale om en horisontal arvelighed.
De muskel-dystrofi typer, som overfares ved
autosomal recessijv arvegang, udviser et ret
forskelligartet billede, som det kan veere
vanskeligt at klassificere. To former domine-
rer dog:

1) Former med angrebsstart omkring baek-
kenet.

De kan minde om de kensbundne typer, ja
selv Duchenne-typen, seerligt hos piger.
Sygdommens starttidspunkt er meget va-
rierende, pseudohypertrofi af leegge mangler
ofte, veerdien af CPK er hyppigt normal eller
let forhgjet. Udviklingshastigheden er van-
skelig at forudsige, men kan medfare funkti-
onelle vanskeligheder relativt tidligt.

2) Former der rammer skulderbeelte og hof-
tebeelte.

Det kan vaere vanskeligt for patienten at fast-
sla tidsrelationen mellem de funktionelle
vanskeligheder ved angreb i hoftebeelte (ge-
ner ved Igb, besvaer ved gang pa trapper) og
ved ‘angreb i skulderbaeltet (vanskelighed
ved at rede sig, borste teender, etc.).

Der er sjeldent enzymatiske forandringer.
Udbredningen af de angrebne muskler er
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mindre systematisk end ved de former, der
har angrebsstart omkring baekkenet. Patien-
tens alder, nar de objektive fund opstar, er
varierende, men er ofte omkring 20-ars alde-
ren. Udbredning ti| ansigtet kan ses. Orto-
peediske deformiteter er sjeeldne, men an-
greb pa kvadriceps-muskelen kan ses ved
overstreekning af knaeet, seerlig ved gang. |
de fleste tilfeelde er udviklingen ret langsom.
Evnen til at ga bevares ret lenge.

Genetisk set:
Afsloringen af heterozygote raske beerere er
meget nyttig for den genetiske radgivning,
men er saerdeles vanskelig at udfere, idet
CPK oftest er normal Og objektive tegn
mangler.

Nar man kender hyppigheden af syge perso-
ner, dvs., homozygote, kan man direkte be-
regne hyppigheden af heterozygote ud fra
Hardy-Weinberg's statistiske lov. £ gteska-
ber inden for samme familie er seerlig vigtig, i
det en heterozygot i det tilfaelde vil have en
betydelig oget mulighed for at &gte en an-
den heterozygot.

Ligesom ved Duchenne-typen er genetisk
radgivning seerlig vigtig for den syges so-
skende. Sandsynligheden for at en s@skende
er heterozygot er 2/3. Ved skulder/hof-
te-bzelte formen er forekomsten af hetero-
zygote i befolkningen 1/100. Det betyder,
at sandsynligheden ifolge de statistiske
regler for at en soskende vil fa et barn
med muskel-dystrofi er 2/3:1/100-1/4 =
1/600, medens den for andre ar
1/100-1/100-1/4 = 1/40000. Ogsé& patienter
med disse muskel-dystrofi typer kan have
behov for genetisk radgivning. Hvis vij atter
ser pa patienter med skulder/hofte-balte ty-
pen, vil risikoen for Z&gteskab med heterozy-
got baerer altsa vaere 1/100. Og da den ene
halvdel af barnene bliver beerere og den an-
den bliver syge, bliver den totale sandsynlig-
hed for syge born 0g raske beaerer-bgrn
1/100-1/2 = 1/200.

Klinisk set:

Man ser ofte sporadiske tilfaelde, hvor der ik-
ke tidligere er muskel-dystrofi i familien. 1 de
tilfeelde er det vigtigt at fastsla diagnosen
gennem supplerende undersogelser af elek-
tromyografisk og histologisk art for at ude-

homozygot
rask

homozygot
syg

raske baerere

ikling)
i langsom udvik .
Autosomal recessiv arvegang ( _ raske individers bgrn er altid raske,

i e er lige hyppigt syge.
A p‘gi;r??'\:rrfglge om en vertikal arvellghefd._
[I\DA:: form det oftest drejer sig om, er den fa

' - fil;
lukke lidelser, der kan ligne musk\e/ler?;tsr;g)
seerlig lidelser af neurogen (ner

art.

Hl. Autosomal dominant arveg'angf e
Her er kun et sygt gen mdve-nd‘gc:évgerel-
sygdommen viser sig klinisk. Tilste e
sen af et normalt gen pa det sam it
kromosom forhindrer ikke udvikling
dommen. .

Familie-analysen viser:

id syge,
— en af foraeldrene er alti '
— i samme slagtied er omtrent halvdelen sy

ge:

homozygot

heterozygot rask

®e oce ce

a o A o

muskelsvindramte heterozygote beerere

type (ansigt-skul:

CiO-Skapr:::n-)h lE)n;ﬁr::emeg)gt)marlkant. lkke pa
der-odvef de b'iokemiske forandringer, som er
e gtalte men pa grund af den karakteri-
||dgt ; dbrédning af de angrebne muskler.
Redoy r sygdommen udelukkende til §tgde
!_aeknu?geerbaelte, overarm og ansigt. pdvﬂ:jl;r;_
. er generel langsom 09 bredgr sig ne i
?eernmod hoftebzeltet. | de fleste tilfeelde er

kun fa bevaegelsesproblemer. -




Muskelsvind m
__Mmed  myoton; :
;ne? afslapning af mUSkulature(vanSke“ghed Ortopeediske deformiteter: Varige legemlige information til foreeldre, brugere og behandier-
" llgnende arve ' n) har denne i isel- rupper. Denne film vil vivaere i stand til at kobe
gang (Steinert’ skavanker som ofte afhjeelpes ved hjeel grupp .
. Sygdom). idl f eks. korset, skinner eller ban- pa videotape eller som 16mm film, saledes at den
Artiklen er o pemidier (' 3 ¢ kan anvendes bade i hjemmene, pa vore foraeldre-
versat og et d eller ved operationer (f.eks. sene- ) ,
Creusot og Rideau: Int Omarbejdet fra ager) kurser, pa vore oplysende mader osv. osv. Vi har
€ genetique ¢ il Pratique de I'etu- forleengelser). ; forelgbig bedt om et enkelt eksemplar tilgennem-
Progressives €S dystrophjes musculgjr Funktionelle problemer: Vanskelughederved Sy
Peter West-N/'e/ e at bevaege sig og evt. ved at klare sig selv. Ny oplysende bog: | forbindelse med dette ars
. Sen og Carl-Otto Gotzsche Objektive fund: De sikfe resulntater, som man generalforsamling kunne F. Jongtien oplyse, at
ORDLISTE enten kan male sig til eller iagttage ved en den nye EAMDA-pjece var feerdig produceret og
undersogelse af en patient. alle medlemslandene ville fa eksemplargr udIevg-
Prognose Sygdomm Klinisk: At sygdommen viser sig klinisk vil si- ret. EAMDA-pjepen gor status over.det internati-
homOzygot betydning for pati ens udwkling 0g dens ge, at nogle af sygdommens kendetegn vi- onale sgmarbejde sévql pa fo.rsknlngs- som pa
gk NZym: Fing Patientens livsleengde ser sig ved en enkelt undersggelse uden behandlingsomradet. Pjecen vil kunne rekvireres
o8 Fog €S overalt i celjer blodet t specielle hjeelpemidier ved henvendelse til Muskelsvindfondens kontor.
betydn‘ge andre steder Det er stof’f et ' ! s
bad Ing for angre stoffers om €led Valget: skabte fzlgende aendringer i bestyrelsen
€ opbygning o seetning
n
" dgsei Rygsojlen har r?gfnrwyadl? el EAMDA Gammel bestyrelse
eder i fremad-ba ere skeev Praesident: Ferd Jongtien (Holland)
gudr :
brystdelen en krummﬁtnmg Séledes har Generalforsamling i Beograd 23.-26.september Viceprees.: Evald Krog (Danmark
7 fremaditil, og leendedel J. som er &pen 1976 Vicepraes.: Walther Otto (Tyskland)
e . _ . ;
rask Som er baQUd-aben & lorr;j en krumnmg Muskelsvindfonden havde i ar sendt falgende til Generalsekr.: Catherine B. Nelson (ltalien)
Ne lordose er oget 0Se). Hvis den- generalforsamlingen i Beograd. Fra bestyrelsen
S0 , tales om p - : - Ny bestyrelse
M medfgrer oget svai i yperlordose deltog Evald Krog (vicepraesidenti EAMDA), Bruno L S
Koliose: Er rygsoijl 4l F'ryggen. Manson samt Lise Moller. Desuden deltog under- Walther Otto (Tyskland)
ler man J'en skeaev Side-planet tegnede Evald Krog (Danmark)
om skoliose, hvj : b fa- ] ; Ferd Jongtien (Holland)
len S-for » hvilket giver r Jugoslavernestod for dette ars generalforsamling,
Hypertrofi: n;.r . £l og trods et taetpakket program fra torsdag den 23. Mrs. Murrell (England)
TN o : S b é @gning af cellers stgrrg| september til sondag den 26. september, forlgb
veo 08 e Opvaekét y ’SeS ved vaekst af muskler ( = generalforsamlingen pa behagelig vis takket veere :
muskelsvind;a'mte 2L Pseudo-h eller Optraening). under god organisation. Generalforsamlingen fandt sted Imellem de mange mader blev der holdt adskillige
it — trof ypertrofi: gy tilsyneladeng pa Hotel Jugoslavia i Beograd og arrangementet foredrag derbadevedrorte leegelige aspekter, men
Somal dominant arvegang » men hvor Veevsegningen ik e hyper- blev skonomisk stottet af det jugoslaviske social- ogsa sociale, psykologiske, og behandlingsmaes-
Denne form har en ' ;;nUSkereev men erstatnin Ikke Skyldes ministerium. sige aspekter. Bl. a. skulle Evald Krog have holdt et
Man kan se forsk Penetrans pa 100 o, arakteristisk ved mUSke,Q_JSVaev Dette ses Torsdag den 23. sept. om eftermiddagen var der foredrag med titlen: Psycho-Sexual Aspects of

;
genet har en

om, at
abel ekspressivitet).

ykSgrad« (Va”'_

bestyrelsesmade, hvor Bruno Ménson deltog for
den danske delegation pa Evald Krogs vegne. Des-
veerre var Evald Krog blevet meget syg onsdag den
22. sept. og kunne ikke deltage i mgderne.

M. D.sufferers. Pa grund af Evald Krogs sygdom
matte Bruno Manson holde foredraget.

Til sidst skal der her naevnes et meget vigtigt punkt
pa generalforsamlingen, der vedrorte EAMDA’s

Incid : £

1/250%%%en ligger mellem 1/100000 Stéet i en gz;ierSOper med en Sygdom op- Herefter gik man over til den egentlige generalfor- fremtid. Den svenske deleggrede Bengt Olsson
iyt y . og ningens stgyr. | Periode | forhold til befo|k samling. Jeg vil her undlade at neevne alie punkter- gennemgik en af ham udarbeujet rappqrtom dette
B nshyppigheden er c&. 1/20000 delbare Sande Se. (Det er altgs den umig neigeneralforsamlingen i EAMDA, men blot kom- emne. Rapporten opfordrer til en noje planlaeg-
enke?eget;ske rédgivmng et e 00. men). Synlighed for at Sygdo' f mentere de vigtigste. ning af de aktiviteter, der skal forega pé europaeisk

Vorh‘g’ Idet denne form sjaeldent er Se'e%}’ls ret KVadriCeps-mu o m- _ e plan i fremtlde.n. 5
ig. ig al- sklen Larets gt Preesident Ferd Jongtien’s rapport 1975/76: Ikke blot frem til 77 men ogsa en aktivitetsplan, der
En “gnende arvega Muskel, (hvis hovedop a IOLS Streekke- EAMDA's forskningsprojekt: Jongtien naevnte kan styre palangt sigt. Det bliver for omfattende at
Skel-dYStrofi typg Ng kan ses ved andre my- S knaeet). gave er at Streekke vanskelighederne, der var forbundet med at f& komme ind pa alle de forslag rapporten indehol-
Mindre funkﬁoneur’ som er lokaliseret til kUlder-b%Ite MUSklerne dette forskningsprojekt finansieret. Imidlertid blev der, men det skal til.slut her neevnes, at navnlig
(underarm und © enheder: distale former i Omkring skuidre- detnaevnt, at projektet, i kraft afat detereuropeeisk Jugoslavien var begejstret for denne opfordring til
OkU’O-faryr; wehy erb.en),. okulaere (@jne) s Hoﬁe‘baalte- Musklern defineret (mindst 5 lande skal deltage), maske kan planlaegning. Jugoslaverne har tidligere kritiseret
bort fra g geale (Gjne-svaelg)_ Nar m g ronisk lungeing Hini e Omkring hofterne nyde stotte fra EEC. Projektet garikorthed ud pa at arbejdet for at veere for last formuleret. Rapporten
€ rene mUSke"dYStroﬁe,— an seor lig vejrtraskn uiticiens Var;g Utilstraskk undersege blodpraver (screening test) af beerere blev ogsa stattet af Holland, og vi fra den danske
12 » 09 ser pa eret&ndelsm = (kan oge faren for | il med Duchenne-muskeldystrofi. delegations side opfordrede d_en nyvaigte besty-
e). elf= EAMDA — Filmprojekt: Holleenderne har pataget relsetil at udarbejde et udkast til en ngjere plan for

sig at producere en film med henblik pa at give EAMDA’s fremtid, med vedhaeftede budgetter.
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Om hjaelpemidier og boligindretning

Praktiske rdd om indretning af badevearelset

Denne sommer er Evald Krog flyttet ind i en
gammel skole pa landet. Huset har gennemgaet
en omfattende restaurering, specielt er der lagt
megen vaegt pa at lave et funktionelt badevarel-
se. Badeveerelset er |avet i direkte forbindelse
med sovevaerelset. Der er ingen niveauforskel el-
ler kant mellem Soveveerelsets taeppe 0g badevae-
relsets klinker, sa HOYER-liften kan uhindret kg-
re mellem de to rum. Som det fremgar af bille-
derne, er badekarret indmuret i klinker, men midt
under karret er der lavet et hul, som er ligt hojere
og lidt bredere end understellet pa liften. Dette
hul giver ogsa god plads til hjeelperens fadder.

~

Over Kkarret er anbragt en brusebriks, som er
fastgjort i veeggen og hviler p& karrets yderste
kant med to ben. Briksen kan derved anbringes i
den hejde, som passer til almindelig arbejdshgij-
de. @nsker man at benytte badekarret, kan brik-
sen slas op ad vaeggen og fastholdes der med et
lile drejeligt handtag. Brusebriksen bestar af en
metalramme med armeret plastic udspaendt over
rammen. Med briksen anbragt over badekarret
undgar hjeelperen at fa vade ben, nar den handi-
cappede bruses, idet vandet leber ned gennem
en rakke huller i lserredet midt pa briksen.

Ved valg af handvask har vi specielt set efter en
vask med meget smal forkant, s& man ikke skal
reekke for langt frem for at fa haenderne ned i
vasken. Med samme formal er tuden pa hanen en
»kokkentud«, som nar langt frem over kummen.
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Selve armaturet til at abne og lukket for vandet
med er anbragt under vaskens forkant i hojre side
0g er forsynet med svingarm. Dette gor det muligt
foren ko restolsbruger med indskraen ket bevaege-
lighed i armene at na hanen. Vaskens prop &bnes
0g lukkes med en svingarm under vasken, som
0gsa vil kunne nas af de fleste karestolsbrugere.
: o

«

Desuden er vasken indbygget i et bord, sa de ting
der skal bruges ved vasken alle kan anbringes
inden for reekkevidde. Her er dog ikke brugt en
speciel indbygningsvask, da alle de indbygnings-
vaske, vi kunne finde, havde en bredere forkant
end denne. Der skal gores opmeerksom pa, at alle
dele i badevaerelset — med undtagelse af bruse-
briksen — er standardudstyr og derfor ikke fordy-
rer badeveerelset vaesentligt.

Har man interesse | yderligere detaljer i indret-
ningen — f. eks. navne pa varemeerker — kan man
henvende sig pé Muskelsvindfondens vejled-
ningscenter. Er man i avrigt i feerd med indret-
ning af badevaerelset, skal 0gsé anbefales en ju-
Sterbar brusebadestol i gennemarbejdet design
for bevaegelseshaemmede, for dem der foretraek-
ker at sidde op ved brusebadning, 0g som selv
kan flytte sig fra kerestolen, nar Seedet er anbragt
i niveau med stolen. Fra samme firma er udviklet
en hzjtindstillelig vask. Begge disse hjeelpemid-
ler kan specielt anbefales til institutioner, hvor
badeveerelset skal kunne bruges af flere perso-
Ner, men kan ogséa vare en stor fordel i en fami-
lie, hvor mediemmerne har forskellige behoy —
f.eks. en karestolsbruger som kun kan benytte
vasken i en ganske bestemt hojde - et barn som
har brug for en anden arbejdshgjde — med Mmere.
Her kan ogsa teenkes pa familier med flere handi-
cappede.

Artiklen skulle gerne give nogle ideer til, hvordan
man kan indrette et badevaerelse, s3 den handi-
cappede kan blive mere selvhjulpen, og den skul-
le gerne inspirere andre til at fortaelle om, hvor-
dan de har lgst nogle praktiske problemer, som
andre maske kan fa gleede af, sa vi hver gang

bladet udkommer kan give nogle praktiske rad

videre til medlemmerne. Jette

korestolsbrugere 09 gangbe-
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Landslotteri

som har trodset vejrogv

Punge osv., for den store indsats,

11975 blev der solgt ca. 70.000 sedler, sa derertale
om en paen fremgang. Selvlegelig er vi ikke fuldt
tilfredse med resultatet — vij fik jo trykt 125,000 og
det var naturligvis meningen, at de skulle saelges
alle sammen. Vi var undervejs noget mere optimi-
stiske end det endelige resultat berettigede til. Der
varialtudsendt 115.000 sedler, men der 14 altsa ca.
33.000 ude omkring i de sma hjem, som ikke var

solgt og »de kom ... retur«, hvilket var mere end vi
havde regnet med.

De erfaringer vi har
be arbejde med henbli
denne bearbejdelse in

ind, sure miner ogtomme

draget, er vj igang med at
k p& neeste ars landslotteri. |

dgarogsé nye ideer, og vi vil
derfor opfordre alle, der mener de har en idé, til at

komme ud af busken, enten ved henvendelse til
lokalgruppen eller direkte til kontoret.

Notarius Publicus har foretaget udtraekningen og
flere af gevinsterne er blevet afhentet. Hovedge-
vinsten, en Lada 1200 Sedan, blev vundet af et
&gtepar pa Falster. Derforuden er Pioner Sport

Speedbaden, rejsegavekortet (
lige sesker chokolade afhentet.

Seelgergevinsterne er 0gsé blevet udtrukket, og

her blev det storsaelgeren Jorgen Hermannsen,
Solbakken, Arhus, der vandt hovedgevinsten, en
Pioneer Stereo grammofon,

Folgende heldige vindere blev:
2 stk. Kebenhavn-Oslo retur:
Marke.
Rejsegavekort (Tjaereborg): Ole Pedersen, Ar-
hus.

TDK-kassetteband: [

A M. Pedersen,

G. Madsen, Skanderborg.
N. K. Knudsen, Vejle. L. Rasmussen, Silkeborg.

Alice Jeppesen, Risskov. E. Frederiksen, Odense.
Mary Nielsen, Odense. irma Buch, Kebenhavn.
Jens Pedersen, Arhus. Grethe Pedersen, Skov-
lunde. Merete Hasselgérd, Vejle.
LP-plade: Dorthe Simonsen, Silkeborg. Inga M.
i ne Djursaa, Arhus. Bodij|
» Lyngby. Knud H. Jensen, Vejle. Nina An-
dersen, Alborg. Anne-Lise Albertus, Arhus. Ri-

chard @sterbye, Viby J. Linda Tolboll, Harsholm.
Grethe Ravn, Holte.

Hovedtelefon: Gertru
Rasmussen, Gentofte.

d Nielsen, Hirtshals. Siri
K. V. Jacobsen, Vejen.

Spies) samt adskil-

Musik og muskelsvind

U

vendt tilbage fra »The
B Fahrenholl-itétetlgze;ogestival« Frankfurt a(;r;
® Europe;rr;nkfurter avis faldt vi over legeinfe_
Me1ir\.|lci<(aall"sez af Peter Fahrenholtz’ medvirken
anme
stFivalzr;:n poetisk fabulerende guit?riss;ilclneg rt;llljs(sj
i r leerte a
b0 poop?rSToenrrr\{/’ 'cll'ery, til pianisten PFetEt
harmomk?’tzaspaendte der sig en stor bue|i :0”
i ya-dlr r spillet jazz de sidste 25 ar # Je ydhed
L h‘? n — og den behersker han i san i
o m Jelly Roll i egen hoje person io-
OgSél'Som too teevede sine akkorder og syn o
o planote n %nterne! Hvad der ydermerg er -
Pk Ud' a'f kavgd Fahrenholtz, er haps kraftlged 4
rakteﬂStlSt med en intellektuel opfindsomhe ‘de
e ik r en af de f4, der behersker den g%ar
Paefslré (igge:ime-stil her i Europa. — Hvordan
gm /aZZkafffef? fOfth'f?teSlif;r provet lidt af hvert.
o mant kg;\ r:lg;,atas;ilge paamataerplani f?r\s/l::l;
J'eg Stal: estre — New Orleans orkestre. De Wiy
gg’eer%re eog det foregik i Arhus 09 thlee:th\;t.har
spiller j’eg udelukkende solo-piano. e
o optradt forskellige steder genne iy Ll
JéergJng); kan naevne, at jeg et par gantg;ed sl
dénsk TV, foruden at jeg har veere e
rogrammer flere gange. Jeg.forsejgf oy
ﬁg ogsa at deltage i internatlonaleb:aesdere v
ligesom at skabe interesse for et praslla vy
kum. Forelgbig har jeg i &r veeret n;e o,
val i Breda i Holland og senere pa lrid L
de arrangement i Frankfurt, Ty§k? n.e e
har jeg ogsa deltaget i jazz-festivaler
bro bade i 1975 og -76.

Tekst: Bodil Bekgaard
Evald Krog
Foto: Mogens Laier

d
tidgi med dette holder ieg en andenni;urEsf;/:r_
=+ Tafich tte med at spille i 1azz-k|u.bber° de kil
b r jeg ogsa begyndt at spille pa e
ety et lr rundt om i byerne, hvor. der pkan
it esik — fortrinsvis fo|kemu§|k. Moa? kg
blande't ml'Jeg er ved at bevaege mig ind pgdg 3o
gOdt'iflgi,s] omrade, idet jeg pa denne frinnder e
rg?:rsclet bredere publikum end det, man
;(-Iov%;cigfrz-gkillgtc)jt;?rpile,.at du blev rodet ind i Mu-
skelsvindfondens arbejde? e et
Det er forpvrigt en meget pudsig

I's fortovsre-
illede pa Roya Bren
Jeg'dts‘iodet hele kom vores »hgvding ‘
s d — og sa var jeg forrester(ipmtur
t i en -72. (Pete |
i Det var i sommer
ikeusv:{;gn:;?gt. Evald »hovdinge, Red.). Forste
ar a

og godt:
staurant, o
hen og sang me

g J

Bogen om Muskelsvind

: udgi-
I lgbet af januar 1977 vil Muskelsvde(r)Qriigkulge_
ve den leenge ventede bog om de aning med bo-
re lidelser. Der er dog sket den &n holdsvis en
gen, at den nu vil veere dglt op | Te;er omkring
bog der beskriver forskellige probie n pjece, der
de neuromuskulzere lidelser, samt ?er instrukti-
forteeller om hjeelperedskaber og g.|vmmet af den
oner pa gvelser, der kan udfores i hje pjecen er
muskelsvindramte. Prisen for bogen l?t?n R
stadig den samme, kr. 17,25 09 ka;glnden trykte be-
samlet. Bestilling kan foretages p

stillingsseddel.

stk. af bogen

Jeg bestiller hgr;ne‘d
»Om muskelsvind«.
Belgbet 17,25 kr. pr. stk.

0 vedleegges i c;heck01 .
O er indsat pa giro 9
] betales pr. efterkrav

til: Muskelsvindfonden, ‘
BicSe Vestervang 41, 8000 Arhus C
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Feergekroen, Arhus, husker
sa géet slag i slag.
Det kan jo ikke vaere helt til
for Muskelsvindfonden stort
noget pa tapetet og uanset hvor j landet, det er.
Hvad er egentlig dine moti
lige netop Muskelsvindfonden?
Farst og fremmest skyldes det vel personligt be-
kendtskab. Jeg kan ikke sige, jeg har gjort dette
til en hjertesag, men lad os kalde det et spargs-
mal om tilfeeldigheder. Jeg er blevet bedt om at
spille, og jeg gor det hver gang med gleede. Fra
min side ligger der nok ogsa lidt PR i det, men jeg
vil nok mene, at det i forste omgang drejer sig om
det personlige bekendtskab. Med hensyn til PR
har det, at jeg har optradt ved Muskelsvindfon-
dens arrangementer fort til andre engagementer,
sé vi kan vel blive enige om, at vi yder hinanden
gensidig hjeelp.
Hvis vi ser historisk pa det, spillede du altsg
farste gang for os pa Faergekroen. Hvor er det
ellers gaet lgs?
Der var jo som sagt Feergekroen. Sa har jeg spil-
let for jer i Gellerup Centret i august 1974, —
efter fuigte et arrangement i Rgdovre Cent
december -74. Naste gang var Faergekroen i
februar -75 og maneden efter gjaldt det Nic
mus. Maj -75 stod der Ebeltoft pa programmet og
derefter kom sa loppemarkedet — 0g sa har det
faktisk kort lige siden. Jeg husker ikke de nojag-
tige datoer, men i hvert fald steder som Vejle,
Odense, Silkeborg, Alborg og Fuglse star i min
erindring. S& har jeg naturligvis spiilet ved for-
skellige lejligheder her i Arhus, f.eks. Stubben,
Tagskaegget, Stenkaelderen og Feergekroen.
Mange orkestre 0g solister landet over har veeret
meget interesserede i at give et nap med, nar vi
henvender os. Der er noget, der tyder p4, at folk
foler sig tiltrukket af den form for aktiviteter vi
karer. Hvad tror du egentlig, grunden er til det?
I karer jo jeres arrangementer pa en uhgijtidelig
0g utraditionel made. Muskelsvindfonden er vel
noget forud for sin tid ved at lave den form for
arrangementer | sammenligning med andre or-
ganisationer, der foretreekker at lave arrange-
menter af en ganske anden karakter. — Et veert-
shusholder-arrangement er noget, enhver far
noget ud af. Jeg vil bestemt mene, at andre lig-
nende organisationer har meget at leere af Mu-
skelsvindfonden, hvad arrangementernes utradi-
tionelle stil angar. Jeg synes, det er et frisk initi-
ativ, som enhver forstar.
Du har spillet for tusindvis af mennesker pa vore
forskellige veertshusholderarrangementer. Hvor-
dan tror du, det virker péa folk at stifte bekendt-
Skab med begrebet muskelsvind via et vaertshus?
Det er meget vigtigt at fastsla, at folk simpelthen
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Der-
ret i
geni
ode-

jeg, og siden er det

feeldigt, at du spiller
set hver gang, vi har

ver for at knokle for

L3

glemmer hele medlidenhedsbegrebet. Hvor de el-

gle skillinger i en bosse og

og far sig en bajer og en
hyggelig sludder — og faler, de far noget for pen-

gene. Det er jo 0gsa det med musikken. Den er jo

lers normalt stikker no
leber, kommer de her

til gleede og gavn for alle parter. Jeg personlig
seetter stor pris p&, at alle former for musik er
repraesenteret ved jeres arrangementer. Jazz’en
erjoblot en af de mange faktorer, der i tidens lgb
har veeret p& programmet. Det geelder jo ogsa
folk fra f.eks. teaterverdenen som Axel Erhard-
tsen, Lone Hertz, Jens Okking etc. Bade musik-
og teaterverdenen henter inspiration fra et fore-
tagende som Muskelsvindfonden. Vi forsager til
gengeeld at gere Muskelsvindfonden til en glad

forretning gennem vor medvirken. Det er en for-
retning, og den skulle gerne veere andet end blot

penge. Man kan vel ogsa sige, at vi i feellesskab

har afskaffet begrebet »den bedende forretning«.
De har veeret mig en gleede at se, at Muskelsvind-

fonden er vokset gennem den tid, jeg har veeret
med.

Godt nytar

Ideer til
arrangementer

I de kommende numre af »NYT FRA MU-
SKELSVINDFONDEN« er det tanken at
oprette en rubrik med temaet: Ideer til
arrangementer. Det er her meningen, at
laeserne kan skrive ind til Muskelsvind-
fonden, Vestervang 41, 8000 Arhus C om
gode ideer til arrangementer — her taen-
kes bade pa indsamling af gkonomiske
midler og pa oplysende virksomhed.

Nogie af ideerne vil sa blive bragt i bla-
det, og bliver maske fort ud i livet.
Ga i gang med at vride hjernen og var
med til at hjzlpe Muskelsvindfonden.

Maske er det din idé, der bliver den store
succes.

VB-centret

Hjemmebesog — vores roller

. : = behand-
: s vejlednings- 09
Musmmvmrd;z:d:: bestaet i 3 maneder. For de

o beidsform, uden for institu-
er det en ny arbej ' il

?nsna;t:rfes faste struktur, som vi nu er ved a

o

hold pé.

r som skal knyt-
T mas?ﬁekdzr:trankét?)etragtes som en
ook s frarst.e i for vores fremtidige ar-
|an|aegningsperlode dlingstal og det
' form. De nuvaerende behan i a ol
b.e]ds Orsi. e forlgb af sagsbehandlmger kan o
t|dsr_naes bgetragtes som repraesentative for kc 43
gl tidige virke. Vi vil dog forsege at kot .
iy fre;m n opgerelse over, hvad der er SNet
o met} igen sidste nummer af Muskelsymd \ yd._
cgntre bS t en hel del tid pa den praktiske Ln ;
b h_ar r;Jf:]enteret. Der er afviklet et foreeldre .urd
e omtalt i sidste nummer af Muskelsym
Nyt SOn\':i (Jette, Birgit) har veeret paen stud|etu.rl
leﬁ;—roa?wkrig i 14’ dage. Erfaringerne fra tlfrlesr\)ir\::j
tt;live omtalt i det naeste nummer af Muske
'rl\'li):t%ysioterapi er der kommet 12 henv:sn;?ge:]rdf;?
praktiserende Iaegedr fra ;or;:iggoerge ésbjerg og,
Iding, Hadsund, ; )
krehkjg.KFora Arghus-omrédet kommer enkeéltge;:]fg_
soner med muskelsvind til behandlmg r:q ko
ret 2-3 gange ugentligt. Er afstand:n e e|:
kommer enkelte barn 1 gang hver an kon’trol
ler en gang om maneden til statte for 'Ogr]ﬂngerne
pd hjemmegvelserne. Nogle af henvis
har ogsa veeret pa hjemmebesag. iy i Ak
Til fysioterapi anvendes sygesmnngf G itk
ningssedler til privatprakt}serende y e
uter, og til ergoterapi har vi selv |ave:.lndegn i
visningssedler, som vi herfra senQer .' . omréde,’
som har en patient med muskelsvind i si e
For at sikre os, at der ikke gar pog_:ajt tz iy
centeret, og vi ikke bruger gnadlg ti f e
ring, har vi udarbejdet et journa|syst ia\'/e o
aflagt 20 hjemmebessg og er ved a v
over folk fra alle dele af landet, son:‘.egmmebe_
have besgg. Sidst havde vi en raek.ke jt e sy
seg | Kebenhavns-omradet kombm?rialgruppe-
oplysningsaften med bienhavngf o SloriERS
Lokalgruppens bestyrelse havde i forv Jede '
taktet de medlemmer, som var mtereaséird L
fa aflagt et besag herfra, sa vi péa for 4
en rute at ga efter, og vidste hvor me?t'lfreds-
skulle afsastte. Denne form va!' 0s megg eu iy
stillende og kan anbefales til de.ejvngde'tager
grupper. Alle centrets 4 meda_rbgjdere i
pa skift i hjemmebesog alt efter hvilke oz?en by
skal ga ind i. Jan Carlsen, som har vae; e
hjeelp med den praktiske indretning a :

nu aflagst af Carl-Otto Getzsche, som cenhtglrées
erk taer, idet Jan er flyttet til fondens bog. e
I o Car’l-Otto, som er uddannet leege, er ltn a(_;) 5
n'é ?%enterets team. Dette har bl.a. bet()j/dﬁ }nedi-
riu har lettere ved at samle 0g vurder:urimUSKU_
cinske litteratur, som findes om den
lidelser. . : A
llg?erteer vores forventning med tiden a: fsak?;\;)er? il
tende kartotek over alt, hvad der S LSy
muskelsvind, sa alle intergsserede g gt
ler forbrugere kan fa at vide, hvgll" Zen o
lysning om specielle spgrgsm in 55 SiE
= t. Vi haber ogsa at fa ressourcer no |
- t en del af den udenlandske ||tteratutr..k_
Oyerﬁiket er vi ved at overszette de frgnske ar |t :
Igejrebslom vi havde med hjem fra studlebiiza%fik_
Frénkrig. Desuden vil vi forsege at ovcranr:fet“ gL
ler af interesse for fondens medlem
i nsk. u
Iitjflal?tv?ian lgse mange af de Q;thzatvzrt, Vsiig u
allerede er stillet overfor, er dgt vig Igélle e
a neert samarbejde som muhgt me i e
. m den muskelsvindramte allere R
igrr‘\?a:i(tS?ned — for eks. kommuneritgagsebnedhea?ae_
i apeuter, praktiser .
oy fyfsllo\;oigserrc?l?;irn?hgj grad blive koordlmer-
ger(;ﬂ.o. orienterende om sygdo[nmens fo g;eo;’
_ren e‘ iglle gkonomiske spogrgsmal har brug”' e
ﬁe;:elrt og godt samarbejde med de forskellig
ner. . : A
Ié?er\n\:gl:es undervisnings-' og onenger};\rr\rg‘]zgr?;ia'_
kan naevnes, at vi medvurkede ved . s oy o
eneralforsamling mgd orier Al
R ligeledes havde Vi et orienteren ;
arbeld?tk;genhavn. Vi har endvidere veeret p_
o |f r terapiassistenter i Holstebro, for at ;J;\r
skolgn Osidste:‘é\rs-studerende ergoterafpeiu te:
32;VL;ZZn vil vi i sidste uge af jamus;géertopéysmoed_
i i uge.
rapempr?azt:/k;\r/]itﬁirg;\e%rj hvgi;s vi ved fat hjelmmtebe:
lemmglrlnr med et par ekstra mandl, idet vi bei ra%f
f:rgds’:t :om et meget vigtigt led i udbredelse

i ind.
t til muskelsvin
:’ﬁnglsuta\t/)i? jeg her fra centeret onske alle vore
i

d habet om et
t godt nytar, me )
;nedtlgrarz';n:armzrbgejde med alle muskelsvindramte
rug

i det nye ar. Jette
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Nyt fra lokalgrupperne

Muskelsvindfondens lokalgrupper-

Djurslang:

Formang: In
: : er B
Vistoft E RILEtup

8420 Knebej
Tif. (06) 35 16 57

Fyn:
Kontaktmand: Mary Nielsen

Lahnsgade 23 st
5000 Odense

TIf. (09) 14 34 22

Herning:

Formand: Henr

Giellerup y Vestergaard
7400 Herning

TIf. (07) 1160 77

Kebenhavp:

Formand: Alice v;

Stenvad g Vilhelmsen
Tif. (02) 98 72 38

:rekantomrédet;
ormand: Knyg Sor

Aot ensen

7171 Uldum

TIf. (05) 67 82 93

A'borg;

Formand: Lis kyi
. rist
vangen 58 5 ensen
9400 Nerresundb
y
TIf. (08) 17 59 3

Arhus:

Kontaktmand: Nj

* Niels Apij
Jegstrupvej 65 Abildgaard
8361 Hasselager

TIf. (06) 29 14 g4

bladet).
Pa generalfors i

a
lent Rexb mlingen dgn 26.11.76 var konsy-

afholdes amerikansk lotteri.

haft afsluttend
€ mede '
den 26. November, L

Der var Modt henved 30 af med]

H ’

Kgbenhavnsgruppen flere gange blev megdt med:
»Jamen, De solgte jo ogsé lodsedler her i sidste
uge.«, 0g s vidste vi ikke, hvem det var. Det kan
let virke, som om den ene hand ikke ved, hvad
den anden ger. Vi vil derfor foresld, at man i det
brev, der sendes ud til alle medlemmer, beder de,
der bor i lokalgruppens omrade, om primeaert at
rekvirere lodsedler gennem lokalgruppen. Vi har i
Kgbenhavnsgruppen gjort en del ud af at saelge
lodsedlerne i feellesskab, f.eks. 3—4 medlemmer
ad gangen i et storcenter, og vi synes, det er en
sjov og hyggelig made. Det holder humgret oppe,
og det smitter af pa salget. Kebenhavnsgruppen
er derfor interesseret i at komme i kontakt med
alle de medlemmer i omradet, som har lyst til at
saelge lodsedler. Pa den made, som det har kort i
ar, har vi i gruppen ikke vaeret i forbindelse med
alle salgere. Vi tror, det ville have fremmet sal-
get, hvis vi havde kendt hinanden.
Onsdag den 22. september holdt Kgbenhavns-
gruppen et oplysende mgde pa Geelsgard Kost-
skole, hvor overleege, dr. med. Margaretha Mik-
kelsen holdt et levende og engageret foredrag
om ARVELIGHED OG FOREBYGGELSE AF
MEDFODTE DEFEKTER. Under og efter foredra-
get blev der stillet s& mange spargsmal til Marga-
retha Mikkelsen, at det endnu engang var vanske-
ligt at slutte madet kl. 22.30. Margaretha Mikkel-
sen opfordrede blandt andet mgdedeltagerne til
at arrangere en konsultation, hvor bade en eks-
pert i muskelsvind og en ekspert i arvelighed er
til stede, nar de gnsker den arvelige risiko under-
segt, fordi arvelighedsforskningen er inde i en
stor udvikling i @jeblikket. Samtidig fik de, der
§amler penge ind til forskning, et skulderklap,
idet Margaretha Mikkelsen havde mange eks-
empler pa, hvordan flere penge kan seette skub i
lzsningen af mange problemer.
Onsdag den 24. november holdt vi et oplysende
mode pa Horgarden pa Amager om det nye VEJ-
LEDNINGS- OG BEHANDLINGSCENTER. Des-
veerre ramlede vi ind midt i benzinkonflikten, sa
der kom kun 20 deltagere, men vi gentager madet
om et par maneder. Birgit og Jette fortalte om det
nye vejlednings- og behandlingscenter og om
deres oplevelser og erfaringer fra studieturen til
Frgnkrig, hvorfra de viste en film. Jette og Birgit
Orifenterede blandt andet om henvisnings- og be-
talingsproceduren og kom desuden ind pa det
videre sigte med centret. Det blev en virkelig inte-
ressant og leererig aften. Ligesom vi kun har hert
tilfredshed med de besgg, som Birgit og Jette har
fqretaget hos medlemmerne herovre.
Vi har planer om at arrangere et nyt oplysende
mgde | slutningen af januar om KORSETTER.
Mediemmerne i omradet vil fa en skriftlig indby-
delse med den ngjagtige dato.

Vi har afholdt to tivoliarrangementer siden sidst
hhv. 1.500 og 2.000 kr. Denne gang med Ronalds
Tivoli.
Torsdag, fredag og lgrdag den 13., 14. og 15.
januar holder vi et KEMPE-BAMSE-TOMBOLA i
Lyngby Storcenter sammen med Barfods Tivoli.
Fritz Barfod star for det hele: indkeb af gevinster,
opstilling af bod og seelgere i boden. Muskel-
svindfonden far halvdelen af fortjenesten, fordi vi
har skaffet tilladelsen. Og for ferste gang i vort
samarbejde, far vi lov til at veere med til at teelle
kasserne op om aftenen. Vi regner med et samlet
overskud pa 6.000 kr., d.v.s. 3.000 til hver. Det er
en vaeldig betryggelse, at selv om alle punkthjael-
pere far influenza, sa kerer tombolaen alligevel.
Men vi har alligevel meget brug for punkthjeelpe-
re til dette arrangement, da der kan laves en mas-
se reklame for Muskelsvindfonden i forbindelse
med denne flotte tombola. Alle Bamserne vil vee-
re ifart Muskelsvindfondens T-shirts, og Fritz
Barfod efterlyser folk, der vil ga eller keore rundt i
Lyngby Storcenter med en af de store bamser. Vi
lader trykke plakater og duplikere lgbesedler, sa
folk i Lyngby ikke er i tvivl om, hvad det er de
stotter. Men vi mangler punkthjaelpere til at dele
lebesedler ud, og vi mangler folk til at sta ved de
oplysende plancher og uddele pjecer om Mu-
skelsvindfonden. Vi mangler folk, der kan tage
venligt imod alle de mennesker med tilknytning
til muskelsvind, som gnsker, at melde sig ind i
Muskelsvindfonden, nar de leeser plancherne og
pjecerne. Fritz Barfod siger, at saiget i tombolaer
stiger enormt, hvis der star kadrand foran tombo-
laen. SA KOM FRIT FREM OG HJZLP OS! Ring

pa telefon (02) 98 72 38.

Trekantsomradet

Muskelsvindfondens lokalgruppe i Trekantomra-
det har haft generalforsamling den 29. okt. pa
Ungdomsgarden i Kolding.

Der var modt ca. 25 deltagere, og der indledtes
med et foredrag af professor, dr. med. A. J. Ther-
keldsen, Arhus, som fortalte om arvelighed spe-
cielt inden for muskelsvind. Efter foredraget stil-
lede doktor Therkeldsen sig til radighed for besva-
relse af spargsmal, og de mange spargere fik
grundige og oplysende svar.

Vi vil gerne anbefale foredragsholderen til andre
grupper, der vil have dette emne belyst.

Den 12. dec. er vi Veertshusholder for en Dag pa
Det lille Apothek i Fredericia, og der vil den 28.
dec. blive lavet en oplysende udstilling i vinduet

pa biblioteket i Fredericia.
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Arhus:

Lokalgruppen i Arhus holdt generalforsamling
sendag den 7. nov. Fgr generalforsamlingen var
medlemmerne inviteret tj| rundvisning pa det ny
center med efterfalgende orientering ved Jette og
Birgit.
Pa generalforsamlingen nedsattes en bestyrelse,
hvis funktioner naermest vij blive af koordinerende.
art —dvs. at fa ideerne til arrangementer og sgrge
for at fere dem ud i livet. Til kontaktmand for
»gruppen« fungerer Niels Abildgaard.
Gruppens farste initiativ var at sende en skrivelse
ud til alle Muskelsvindfondens medlemmer i Ar-
hus-omrédet med en opfordring til at ga aktivt ind
i arbejdet i gruppen og veere med til at fostre nye
ideer. Denne indbydelse star stadig ved magt.
Sendag den 19. december afholder gruppen et
veertshusarrangement pa »Trompeten« i Vester-
gadeiArhus. Det er lykkedes gruppen at samle en
stor flok af Arhus’ folkemusikere, sa den side af
sagen skulle veere i orden. Ud over musikken vil de
travie julehandlende, der matte finde vej til
»Trompeten«, blive trakteret med bayersk g,
breendevin og fedtemadder.
Vel ovre dette arrangement starter viigen i januar,
hvor vi allerede har visse planer, og hvor vi haber

at se endnu flere af vore medlemmer i Arhus-om-
radet.

Masser af god musik

og stemning
pé >>TagSk$gget«

Sendag den 21. nov. havde Muskelsvindfonden
for anden gang i ar lant Jazzhus »Tagskaegget«
her i Arhus.

Et par maneders planlaegning, og s var den der.
Et program med masser af god musik, over tyve
veloplagte hjeelpere, og et til tider useedvanligt
veloplagt publikum gjorde arrangementet til en
underholdningsmaessig 0g musikalsk succes.

Vi startede musikken allerede kl. 143° hvor en af
landets allerbedste tenorsaxofonister, Bent Jae-
dig, spillede sammen med Bent Eriksens trio
her fra Arhus - det var ikke kedeligt. Omkring k.
18 var ragtimepianisten Peter Fahrenholtz klar til
at fortsaette Igjerne. Han var helti hopla og »Map-
le Leadf Rag« 0g »The Entertainer« og alle de go-
de gamle velkendte rags fik hele salen til at gyn-
ge. Evald Krog var ligeledes i hopla, og han kun-
ne ikke afsia Peters opfordring til at gi’ et num-
mer og synge en sang. Knap var de kommet
igang, for Bent Jadig listede op pa scenen med-
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bringende sin saxofon — det var heller ikke kede-
ligt.
Peter West her fra kontoret havde samlet sine
spillemaend og de startede ved 20-tiden. S& kom
folk pa dansegulvet, og der blev de; for ca. et par
timer senere overtog et andet spillemandsorke-
ster, »Kraen Bysted«, scenen.
Efter »Kraen Bysted« var det meningen, at »Djurs-
land Spillemaendene« skulle have vaeret pa sce-
nen. De var imidlertid blevet lidt forsinkede, 0g
det benyttede Bent Jeedig og Bent Eriksens Trio
sig af, og det var der jo egentlig ikke rigtig nogen,
som havde noget imod. De leverede endnu en-
gang en masse godt svingende jazzmusik.
»Djursland Spillemaendene« sluttede arrange-
mentet af med at »gi’ den hele armenc, sa at det
ikke var til at fa drevet folk ud, da vi skulle slutte
ved 3-tiden om morgenen.
Med hensyn til det gkonomiske udbytte kan vi |
skrivende stund ikke sige noget sikkert, det skyl-
des, at vi endnu ikke har faet den endelige opgo-
relse over mad- og drikkevaresalget. En ting kan
vi dog sige helt sikkert: det giver overskud, — nok
ikke s& meget som sidste gang, der kom desvaer-
re ikke sa mange mennesker, som vi havde habet
pa. Det skyldes bl.a., at der samme aften var en
stor beat/folk koncert i »Stakladen« med »Fair-
port«. Men det er jo vilkarene i den branche, man
ved aldrig pa forhand, om der lige pludselig bliver
arrangeret en koncert med et stort internationait
navn samme aften, som man selv laver et arran-
gement.
Til at slutte af med kan vi | hvert fald sla fast, at
alle de mennesker, som kom den aften, har faet
masser af god musik og ligesa god underhold-
ning for deres penge, og de kommer helt sikkert
igen naeste gang, ligesom musikerne, der ogsa
var begejstrede for denne made at samle penge
ind til Muskelsvindfonden pa.
Til slut: tak til alle medvirkende og »Tagskaegget«
for et godt arrangement.

Nyt fra lzeserne

Der sidder sikkert en 0g anden lseeser med
noget pa hjerte af interesse for andre lae-
sere. Vi taenker her p& emner der f. eks.
omhandler Muskelsvindfondens arbejde,
behandling, det sociale omrade, lettelser |
dagligdagen og lignende af interesse for
leeserne.

For at imedekomme dette behov vil der
blive oprettet en rubrik med overskriften
»Nyt fra leeserne.
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ERGOMEA bordet

Et hojdeindstilleligt arbejdsbord
med mange muligheder. 3
Bordpladen er af varm, lys m
egelaminat, reflexfri og
modstandsdygtig over f_or i
slag og kraftige rengoringsm
f.eks. cellulosefortynder. e
En indfeeldet jernplade muligg
tastgorelse af smaemner me
Stellet er knaefrit og leveres | R
udferelser. Standardmal: goxhure
Rekvirer venligst specialbrochure.
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