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Kontornyt

Orgelspiller i rock-bandet, Mek Pek:Party pand, Peter Tast
med kunstnernavnet Peter Van Tast er faerdig med at aftjene
sin civile vaernepligt pa Muskelsvindfonden. Hans aflgser ved
skrivebordet er Jens Rossen, der nu er ved at komme ind i

arbejdsopgaverne.

Forsidebillede:

Der var kaffe og fledeboller pa bordet, da 65 myasthenikere
og deres parerende modtes til et to-dages seminar i Koben-
havn. De herte foredrag og fik lejlighed til at udveksle erfarin-

ger. Laes mere om seminaret pa siderne 12 til 16.
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Siden Sidst

Af landsformand
Evald Krog

Vibefinder os tzet pa arsskiftet, og mitbud
pa de naeste to ar er, at vi vil n lzengere,
end vi gjorde de forste 11 ar tilsammen.
Som jeg ser det, har vi vaeret igennem et
ngdvendigt markarbejde, og det er min
klare overbevisning, at tiden er s4 moden
nu, at de naeste to ar vil fa eksplosionsag-
tig karakter.

Denne kolossale udvikling forudszetter
selvfolgelig, at forfaerdelig mange brikker
falder pa plads.

Vimener, at hvis vi alle giver en hadnd med,
vil vi inden for de naeste to ar kunne prae-
sentere konkrete planer og tidsterminer
for opforelsen af Muskelsvindfondens
Behandlings- og Forskningsinstitut.
Baggrunden for denne prognose ligger
bl.a. i en reekke positive oplevelser, som vi
har haft siden sidst, og som netop er med
til at tegne konturerne af udviklingsmu-
lighederne for de naeste par ar.

Arhus Amts Sygehusudvalg og sygehus-
forvaltningens ledelse har aflagt beseg p4
VB-centret. Den positive holdning fraam-
tet blev steerkt styrket ved denne mere di-
rekte oplevelse af VB-centret i funktion.
lkke blot stotter amtet hundrede procent
op omkring VB-centret og dets virksom-
hed, det vil ogsa veere behjaelpelig, nar vi
skal finde et bedre og mere smidigt af-
regningssystem for amterne. Laes om mo-
det side 7.

Som vi forudskikkede i sidste udgave af
bladet skulle afklaringen af Senderjyl-
lands Amtskommunes benyttelse af VB-
centret behandles pa et made i september
maned. Forhandlingerne fandt sted pa
Sonderborg Sygehus den 8. oktober. For-

uden repraesentanter fra Arhus Kommu-
nehospital, VB-centret og Muskelsvind-
fonden deltog otte overleeger samt syge-
husinspekteren fra Senderborg Sygehus.
Vi ma konstatere, at vi ikke har veeret
dygtige nok til at informere om de opga-
ver, VB-centret tager sig af. Mange mis-
forstaelser blev ryddet af vejen og meget
tyder pa med den velvilje og positive 4nd,
der 14 i medet, at vi kan se frem til et godt
samarbejde med Senderjyllands Amts-
kommune. Hvordan det vil virke i praksis
glaeder vi os til at berette om i de kom-
mende numre af Nyt fra Muskelsvindfon-
den.

Vores forskningstermin havde dead-line
den 1. oktober. Bedemmelsesudvalget
med formand prof. overleege, dr.med.
Bent de Fine Olivarius har gleedeligvis
haft tralvt med at vurdere de mange kvali-
ficerede ansggninger, og vi kani ar notere
os en stigende interesse blandt forskere.
Vi afslarer her i bladet bestyrelsens be-
slutning om bevillinger til fem seriese
forskningsprojekter.

Der har vaeret en voldsom rejseaktivitet i
efteraret. Formanden for VB-centret, lee-
ge Annette Liebach Jensen og terapeu-
terne Jette Moller og Birgit Steffensen har
vaeret pa fysioterapeut-seminari Holland.
Der er ikke tvivi om, at i europaeisk sam-
menhaeng, praeger VB-centret i Danmark
klart udviklingen. Vi vil navne, at pavirk-
ningen fra dansk side utvivisomt vil give
anledning til at respirationsomradet i
fremtiden vil f& en langt hejere priorite-

ring — ogsa i andre lande end Danmark.
Dernaest har vi fra dansk side vaeret re-
prasenteret pd generalforsamlingen i
den europaiske alliance af muskelsvind-
organisationer i Freiburg, hvor Bruno
Mansson skulle debutere som praesident.
Det blev en flot start, hvor en helt ny mo-
destruktur med forskellige workshops
abnede virkelig gode udsigter for det
fremtidige arbejde indenfor EAMDA.
Endelig har vi vaeret til landsmeade i Nor-
ge, hvor man allerede efter foreningens et
ars fodselsdag ansker at oprette et VB-
center efter dansk menster. Vi skulle ori-
entere om vore erfaringer med opbygnin-
gen af centret, og grunden er i ovrigt lagt
til et meget taet samarbejde ikke blot med
Norge, men ogsd med de ovrige nordiske
lande. Generalforsamlingen i Freiburg og
landsmeadet i Norge behandles inde i bla-
det.

P& Muskelsvindfondens landsmede i &r,
blev der taget de farste skridt til dannelse
af en ungdomsgruppe under Muskel-
svindfonden. Der har i efterdret veeret
holdt flere meder om de opgaver, ung-
domsgruppen skal arbejde med, og jeg
tror, at vi har grund til at stille store for-
ventninger til den betydning dette nye
skud pa stammen vil f& for Muskelsvind-
fonden.

| visheden om, at vi skal bruge ret betyde-
lige pengemidier i '83 og '84, og i habet
om, at vi ma have fantasi til at skaffe belo-
bene, ansker jeg alle et godt nytar.

— Ved at give vores egne produkter til velgorende arbejde, kan vi streekke midlerne,
sagde direktor Ole Flemming Christensen, Rank Xerox, da han overdrog brugsretten og
fri service af en kopimaskine til Muskelsvindfonden. Evald Krog tavede ikke med at
underskrive en sadan samarbejdsaftale. Fra venstre: Evald Krog, Frantz Neumann, der
er medlem af Muskelsvindfondens reprasentantskab og kreditchef i Rank Xerox, dir.
Ole Flemming Christensen og branchechef Poul Bronnum, Rank Xerox.




Forskningsmidler til fem ansggere

Der kom i alt ni anseggere inden anseg-
ningsfristen udleb den 1. oktober anga-
ende stotte til forskning i muskelsvind.
Bedemmelsesudvalget indstillede til Mu-
skelsvindfondens bestyrelse, at de 60.000
kr., der var til disposition blev fordelt
mellem fem af ansegerne.

Det drejer sig om 1. reservelaege dr.med.
Anders Fuglsang Frederiksen, Hvidovre
Hospital, der har faet tildelt kr. 19.000 til et
projekt omkring »udforskning af det diag-
nostiske udbytte af en forfinet kvantitativ
teknik til analyse af elektromyografiske
fund hos normale og hos patienter med
diverse neuromuskulzare lidelser«, som
det hedder i bedemmelsesudvalgets ind-
stilling. Projektet er en videreudvikling af
teknikken omkring elektromyografiske
undersegelser, som Fuglsang-Frederik-
sen har skrevet disputats om.

Der er kr. 10.000 til overlaege professor
dr.med. Mogens Horder, Odense Syge-
hus for en videre udvikling af et projekt,
som Muskelsvindfondens tidligere har
stottet. Det drejer sig om biokemisk bae-
rerdiagnostik ved muskeldytrofi, som for-
habentlig kan gore det muligt med sterre
sikkerhed at fastsla baerere af de arvelige
anlzeg til muskelsvind.

Statens Leegevidenskabelige Forsknings-
rdd stotter ogsd det tredje projekt som
Muskelsvindfonden vil yde kr. 6.000 til.
Det er dr.med. H. Schmalbruch, Neurofy-

siologisk Institut ved Kebenhavns Univer-
sitet, der ensker at lave en rackke forsag
pa rotter omkring denervation og reinner-
vation af umodne muskelfibre. Formalet
er at fa en storre forstéelse af visse track
ved infantile spinale muskelatrofier.

Da der er en formodning om, at der er
nogle abnormiteter i proteasen ved de
svaerere former for muskeldystrofi, kan en
undersggelse om proteasens rolle i mu-
skelproteinernes nedbrydning muligvis fa
videre betydning. Derfor stottes underse-
gelsen med kr. 10.000,-. Belobsmodtage-
ren er lektor lic.scient Klavs B. Hendil,
August Krogh Instituttet.

1. reservelsege Gunnar Johansen, Arhus
Kommunehospital, der sammen med tre
andre vandt Muskelsvindfondens forsk-
nings-idékonkurrence for et projekt om
modstandsanding, har nu faet kr. 15.000
til en videreferelse ud over det oprindelig
planlagte. Det drejer sig om overraskende
delvis uforklarlige aendringer i hjertets
minutvolumen hos muskeldystrofipati-
ter undersegt ved impedanscardiografi.
Resultaterne er hidtil udregnet i handen.
De bevilgede penge skal bruges til at kobe
en beregningsenhed, som kan gere det
hurtigere og mere nwojagtigt. Foruden
Gunnar Johansen deltager Jens B. Ander-
sen, Herlev, Peter Falk, Rigshospitalet
begge 1. reserveleeger og overlaage Mo-
gens Wernberg, Arhus Amtssygehus.

Mogens Wernberg og Gunnar Johansen vandt | 1981 Muskelsvindfondens forsknings-
idekonkurrence. Nu har de faet yderligere kr. 15.000 til fortsettelse af projektet om
dndedreet og hostekraft. (foto Anders Roed)
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Overlaege Bent de Fine Olivarius er for-
mand for bedemmelsesudvalget, som
har vurderet ansogningerne.

(foto M. Laier)

Nye kriterier
Bedemmelsesudvalget har lavet nogle
nye principielle retningslinier for uddeling
af Muskelsvindfondens forskningsmidler.
Det hedder her:

»Fonden statter forskningsprojekter om-
fattende klinisk eller basalvidenskabelig,
herunder eksperimentel forskning inden-
for de neuromuskulaere lidelsers pro-
blemomrade. Forskning der seger at
klarlaegge arsagsmaessige faktorer, og
forskning der kan indebaere behandings-
meessige eller forebyggende muligheder
vil blive prioriteret hgijt.

Der gives ikke stette til kongresrejser
eller til publikation af arbejder, ligesom
der sadvanligvis ikke gives statte til or-
lov med henblik pa videnskabelige pro-
jekters gennemfarelse, til studierejser el-
ler til gaesteforelaeseres rejse og ophold i
Danmark.

Eventuelt bevilliget apparatur til forsk-
ningsprojekter tithorer fonden og kan til
enhver tid rekvireres af fonden til andet
formal, safremt det ikke mere benyttes til
det oprindeligt ansggte formal.

Der indsendes 1 gang arligt rapport om
de forelobige resultater af underspgel-
sen.

Efter enhver publikation udgivet med
stotte af fonden ber anferes:

Udfort med stotte af Muskelsvindfonden.«

De nye kriterier er underskrevet:
P4 Bedommelsesudvalgets Vegne

Bent de Fine Olivarius
professor, overlaege, dr.med.

Sé& mange var vi til landsmodet i 1982 pa Pindstrup Centret. Naeste gang skal modet forega pa Sjalland. (foto M. Laier)

Landsmode
1983

Nzeste ars landsmede var aftalt at skulle
holdes pa Dansk Folkeferies Karlslunde-
center i weekenden 27.-29. maj 1983.
Imidlertid er der opstdet problemer, idet
Dansk Folkeferie af administrative grun-
de har trukket sig tilbage fra den otte ma-
neder gamie skriftlige reservation — en
»forretningsgang« der ma forundre os
meget — men vi arbejder stadig pa at na til
en ordning med dem. Samtidig underso-
ger vi for ojeblikket andre mulige steder
og regner fortsat med at holde landsmo-
det pa Sjaelland.

Det er lykkes os at fa tilsagn fra Hanne
Reintoft om at komme med et socialpoli-
tisk opleeg og deltage i en debat med
landsmededeltagerne, hvilket gleeder os
meget.

Men hvilke andre emner gnsker |, som vil
deltage, behandlet?

Den kan | fortaelle os ved at udfylde kupo-
nen ved siden af og returnere den til se-
kretariatet.

Mere om landsmgdet i nzeste nummer af
bladet. Men husk nu — et lille maerke i ka-
lenderen — og send onskesedlen til os.

Pa landsmadeudvalgets vegne
Anita Kruse

ONSKESEDDEL

(sat kryds ud for det emne du gerne vil have behandlet pa landsmadet i 1983)
O Hvordan gér det med forskningen?

O Muskelsvindfondens handicap- og socialpolitiske profil

Institutplaner

Bolig, byplanleegning og byfornyelse

Vejledning og behandling - tilbud og form

0 o o O

Oplysning om Muskelsvindfonden — til hvem og hvordan?

Andre gnsker:

Forelabig tilmelding: Antal voksne: Antal barn:

Navn og adresse:

Klip kuponen ud og send den til: Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Arhus
C. Alle medlemmer kan deltage i landsmodet.




MEYRA

80’ernes elektriske korestol

=
BLINK- OG BAGLYS

||
ADVARSELSBLINK

L
SERVOMATSTYRING

L
TELESKOPAFFJEDRING

7]
SERVOMAT STYRING regule-
rer elektronisk styrehjulenes
udslag omvendt proportionalt
med hastigheden. - Stor ha-
stighed (a) = lille styreudsilag. -
Lille hastighed (b) = stort sty-
reudslag.

o
TELESKOPAFFJEDRINGEN
opfanger niveauforskelle og
ujevnheder og er standardud-
styr p& naesten alle MEYRA 80
modellerne.

| |
BETJENINGSBOKS

L)
ALUMINIUMSFALGE MODEL 3.422

[]

NYT AFFJEDRET SADE med||NY BETJENINGSBOKS med

fiederbund og 5 cm tykt skum- || kontakter for lys, blink, frem-

gummiindlzeg. @ger siddekom- || og tilbagekersel samt regulator

forten selv ved kersel i ujsevnt ||for valg af hastighed. Lys og

terraen. symboler informerer om kore-
stolens tilstand.

SAW

RING OG AFTAL TID
FOR EN DEMONSTRATION x4

SIMONSEN & WEELS EFTF. A/S= ROSKILDEVE) 14% 2620 ALBERTSLUND = 02-64 81 11

Socialminister Palle Simonsen :

Handicaporganisationerne
skal inddrages i arbejdet

— Handicaporganisationerne skal vaere med til at modvirke den stigende professionali-
sering, hvor man er pé vej til at gore alle, der kommer i kontakt med systemet til sociale
klienter, siger socialministeren.

Efter at have brugt de farste mane-
der til at bringe nogle store sager pa
plads er den ny konservative social-
minister snart parat til at tage fat pa
handicapomrédet. — Jeg har ikke let
ved at give bevillinger, og malet er
ikke blot at give de handicappede
muligheder men ogsé udfordringer,
siger Palle Simonsen i dette inter-
view med »Nyt fra Muskelsvindfon-
den«.

Socialminister Palle Simonsen vil traeekke
pa ideer og inspiration fra Muskelsvind-
fonden og andre handicaporganisatio-
ner, nar han i lebet af kort tid saetter for-
sog igang for at opblede de efter hans
opfattelse for stive systemer pé institu-
tionsomradet.

— De andringer af bistandsloven, vi fik
igennem forst i december, betyder, at vi i
samarbejde med kommunerne kan szette
forseg igang med nye institutionstyper
bade pa berneomradet og pa handicap-
omrédet, siger Palle Simonsen.

Han tilfejer, at kommunerne i oplagget
til forsegsordningen vil f4 en opfordring
til at drage berorte private organisationer
ind i arbejdet.

Socialministeren skal selv godkende
kommunernes forspgsordninger, og han
siger, at han vil engagere sig og vise stor
interesse for handicapomradet.
Organisationernes medvirken skal ifalge
Palle Simonsen vaere med til at modvirke,
hvad han kalder en stigende professio-
nalisering, hvor man er pa vej til at gore
alle, der kommer i kontakt med systemet,
til sociale klienter.

— Sa meget som overhovedet muligt skal
forega udenfor institutioner. De, der har
behov for et sikkerhedsnet af en slags,
skal s& teet pd en normal tilvaerelse som
muligt, og det kan f.eks. ske med kollek-
tivboliger, pensionater og beskyttede
vaerksteder, mener Palle Simonsen.

— Det at klare mest muligt selv er udvik-
lende for alle, og det geelder ogsa for
handicappede.

— Jeg er af den opfattelse, at institutioner
let bliver en slags hotel, hvor alle ting
bliver klaret for een. De handicappede
skal ikke blot have muligheder, men ogsa
udfordringer. Man skal prsestere noget
selv, siger socialministeren.

P& sporgsmalet om en opbledning af
institutionsbegrebet ikke vil kraeve flere
ressourcer til f.eks. hjemmehjalpsord-
ninger og transportmuligheder, siger

Palle Simonsen, at dette ma med i en
samlet vurdering.

—Jeg har forelobig set det ud fra den gro-
ve fysiske ramme, men det er klart, at det
vil forudsaette, at en lang rakke andre
ting opfyldes. Hvad angér transport har
der vaeret gennemfart forsag i Hovedsta-
dens Trafikselskab, og det er ordninger,
man kan forestille sig overfgrt til andre
dele af landet.

Socialindkomsten og

erkendelsen

Palle Simonsen er ikke glad for social-
indkomstbegrebet, fordi det kolliderer
med hans politiske opfattelse af, at social
stotte ikke skal baseres pa fordelingspo-
litik. Han ser her en klar afstand mellem
sit eget parti og Socialdemokratiet.
Afstanden indsnaevres dog, nar han i
samme andedrag erkender, at socialind-
komsten vitterligt har givet nogle bespa-
relser, som gor det umuligt for den sid-
dende regering uden videre at eendre pa
begreberne.

Folketinget har aendret loven, s3 der ses
bort fra socialindkomsten ved beregnin-
gen af betaling ved hjemmeboende han-
dicappede barn og ved regulering af in-
validitetsydelsen.

Var det ikke naturligt at ga videre med
betaling for hjalpemidier?

Hertil siger socialministeren, at han har
sat en undersggelse igang i ministeriet
for at se, hvordan man inden for de eksi-
sterende rammer kan forenkle systemet.
— Jeg har en fornemmelse af, at der un-
der alle omstaendigheder er nogle util-
sigtede virkninger. Det vil jeg gerne rette
op pa, og jeg er steerkt indstillet p4, at
safremt der overhovedet kan laves an-
dringer pa hjalpemiddelomradet, s skal
de ogsa gennemfares, siger Palle Simon-
sen.

Han understreger, at han er i en situation,
hvor han ikke har let ved at give bevillin-
ger, hvorfor han ogsd er startet med at
sporge, hvordan man kan blede systemet
op, som det er i dag.

Balancen
En anden sag, der arbejdes med i ministe-
riet, er en forenkling af ankesystemet, der
ifolge Palle Simonsen pa visse omrader
oversvommes med anker, hvis belastende
virkning ikke star i forhold til, hvad der
kommer ud af dem.
Ministeren stiller et forslag i udsigt en-
gang i lebet af vinteren, og hvad der opta-
ger ham, er at finde balancen mellem bor-
gernes retssikkerhed og den enskede for-
enkling.
— Vi skal gore status og afgere, hvilke sa-
ger, der skal kunne ankes, og hvilke sa-
ger, der skal kunne ankes til mere end en
instans, siger Palle Simonsen.
Det er bl.a. kontanthjeelpomréadet, social-
ministeren har i kikkerten, nar der skal
forenkles. Derimod taenker han ikke s&
meget pa handicapomradet, siger han.
Erik Fogtmann




i Familiekont,

Fremtiden kommer af sig selv
-det gor pengene ikke!

Derfor er det vigtigt at vide, hvad pengene gar til — ogsa
i fremtiden.

Med Familiekonto i Handelsbanken fér De opstillet
Deres personlige budget — De slipper for besvaer med
at betale regninger, og De afvikler Deres udgifter med
et fast belgpb hver maned.

Familiekonto ...okonomisk tryghed.

altid med i billedet

HANDELSBANKEN @

Arhus Amts sygehusudvalg besagte VB-centret og blev orienteret om arbejdet. Fra venstre: Inger Mikkelsen, Frede Bakkzeer, Lene
Gammelgaard, Villy Andersen, udvalgsformand Soren Vestergaard, amtssygehusdirektor Klaus Petersen, kontorchet S. A. Simonsen,
kontorchef Jorn Koch, Ellen-Margrethe Skou og Lars Lyngsdal.

Sygehusudvalget var pa besog

Vejlednings- og Behandlingscentret blev
oprindeligt etableret af Muskelsvindfon-
den. Efter 3 ars forleb fik vi med Arhus
Amtskommune en overenskomst, som de
fleste af landets ovrige amtskommuner
efterhanden tilsluttede sig. Der mangler i
dag kun endelig aftale med Kebenhavns
Kommune.

Arhus Amtskommunes samlede sygehus-
udvalg og forvaltningens ledelse aflagde
besog pa Vejlednings- og Behandlings-
centret i oktober '82. Det var vigtigt for os
at praesentere VB-centret mere direkte
for politikerne, og vi fik igen bekraeftet, at
der hersker stor interesse og respekt i Ar-
hus Amtskommune for det arbejde, der
udfores fra VB-centret.

P& modet beklagede formanden for syge-
husudvalget, Seren Vestergaard, at man
ikke fuldt ud havde kunnet godtage vores
budgetforsiag for 1983, men som noget
usaedvanligt i Arhus Amt har vi alligevel
faet lagt en 13 pct. stigning pa i 1983 i
forhold til 1982.

| de knap 3 ar, der er forlabet siden indfe-
relse af overenskomsten, er der opstdet
en diskrepans mellem funktionsbeskri-
velsen for centret og overenskomsten,
hvorfor det vil veere naturligt at fa kigget
pa en justering/forenkling af de aftaler,
der ligger mellem amterne og VB-cen-
tret.

Betalingssystemet, som har vaeret an-
vendt hidtil, har i flere situationer kunnet

misfortolkes, fordi vi arbejder med et be-
talingsudiasende begreb, som vi kalder
en behandlingspris —behandling skal for-
stas i videste forstand.
Forvaltningen lovede at hjzelpe os med at
na frem til en mere smidig administra-
tionsform af selve afregningsmaden med
amterne.
Flere andre af vore problemer blev berort
under modet, og sammenfattende ma vi
konkludere, at vores sygehusudvalg og
forvaltning er fantastisk velvillig og for-
stdende over for det pionerarbejde, der
udferes pa VB-centret.
Det var et godt beseg.

Evald Krog

Store prisstigninger pa fysioterapi

[

Der kom 1. oktober nogle kraftige pris-
stigninger pa fysioterapi behandlinger,
og isaer patientens egen andel fik et vold-
somt hop opad.

10 behandlinger pa hver en halv time ko-
ster nu kr. 970,30 mod for kr. 876,20.
Imidlertid er det sadan, at folk med mu-
skelsvind far dobbeltbehandlinger dvs.,
at hver behandling varer 1 time. Her ko-
ster 10 behandlinger kr. 1.940,60 mod for
1.725,40.

Patientens andel er steget til kr. 540,60
fra kr. 350,60 for 10 dobbelt-behandlin-
ger.

Mange muskelsvindpatienter far hele de-
res andel betalt af kommunen, sa for dem
betyder det ikke noget, dog har nogle en-
kelte kommuner besluttet, at patienterne
selv skal betale prisstigningen — altsa dif-
ferencen mellem den tidligere patientpris
og den nuvzerende.

Regeringen har som led i sine sparebe-
straebelser ladet sive ud, at der skal spa-

Der skal spares 40 mill. kr. pa privat praktiserende fysioterapi, lyder rygtet. Her far Keld

Pedersen behandling af fysioterapeut Kirsten Laursen.

res 40 mill. kr. pa landsplan pa privat
praktiserende fysioterapi — og den eneste
made det vil kunne geres p4, er at lade

patientens egen andel stige yderligere —
eller ved at skzere ned pa antallet af be-
handlinger.




Bogomtale:

Handicappede born
og deres foraeldre

»QOpdragelse til selvsteendighed« er un-
dertitlen til denne lille letlste bog om
handicappede barns opveekst.
Forfatterparret har begge bade gennem
deres uddannelse og mangeaérige virke
stor erfaring med handicappede barn:
Kirsten Kristensen er leder af bornerad-
givningscentret i Nordjyllands Amt, hun
er uddannet som bernehavelarer, tale-
here-paedagog, cand.paed.psych. og kli-
nisk psykolog.

Hendes mand, Kurt Kristensen er i dag
skoledirektor i Hobro. Han er uddannet
som leerer, tale-hgrepadagog, skolepsy-
kolog og har skrevet doktordisputats om
barn med spastisk lammelse.

Bogen er i folge forordet opbygget over
foredrag, som forfatterne har holdt pa
foraeldrekurser og for pasdagoger m.fl.
og over de efterfolgende diskussioner,
der har veeret pa disse kurser. Malgrup-
pen er — igen i folge forordet — foraeldre,
sundhedsplejersker, padagoger og an-
dre, der til daglig omgéas handicappede
bern.

| bogen gives en bred almen beskrivelse
af det handicappede barns opvaekst med
gode rad til at gere barnet selvstaendigt
og i s& hgj grad som muligt uafhaengigt
af sine omgivelser — med rimelig hensyn-
tagen til handicappets art.

Det er vigtigt, at der fra allerforste dag
stilles krav til det handicappede barn,
skriver forfatterne, og de fortaeller at let-
tere handicappede ofte synes, der bliver
stillet for store krav til dem, mens sveert
handicappede synes, der bliver stillet ait
for fa krav til dem. Det kan skyldes, at
omgivelserne stiller normale krav til dem,
der naesten er normalt udstyrede.

Det at vaere handicappet beskrives som
at veere ugunstig stillet i en given situa-
tion i forhold til andre.

Opdelingen i bogen er ikke efter handi-
cappets art, men efter barnets alder. |
hver periode af livet er barnet optaget af
at laere en eller anden ny feerdighed, som
det har brug for, eks. ga, tale osv.

— Har man med handicappede bern at

gore, ma man altid preve at vurdere,-

hvad andre ikke-handicappede bern p&
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det pagaeldende alderstrin foretraekker at
lave, hvad de har lyst til, hvordan de le-
ger, osv. lkke-handicappede berns umid-
delbare aktivitet vil. altid vaere en god
baggrund for at vurdere, hvordan det
handicappede barn skal beskaeftiges.
Forst gennemgéaes det forste levear —
hvor varme og tryghed er kodeordene.
Allerede pa sé tidligt et tidspunkt ma det
fysisk handicappede barn optreenes fy-
sisk ved hver given lejlighed.

Det understreges i bogen, hvor vigtig for-
e&ldrenes holdning til det handicappede
barn er, at de har accepteret handicappet
og tager afslappet pa det, sa de er i stand
til at yde den folelsesmzaessige kontakt og
den praktiske hjeelp, barnet har brug for.
| barnets andet levedr larer det at g4, og
det kan nu bevaege sig hen til alle ting, det
far sje pa og undersege dem nzermere.
For at tilfredsstille det fysisk handicappe-
de barns behov for at tumle og pa den
made opeve musklerne, kan man lege
voldsomme fysiske lege med det og give
det andre tilbud om fysiske aktiviteter.
Ogsa m.h.t. at give barnet lejlighed til at
undersege tingene omkring sig, ma for-
eeldrene hjelpe, f.eks. ved at holde tin-
gen, mens barnet rerer ved det med haen-
derne eller sutter pa det, som smé born
gor, nar de skal undersgge noget naerme-
re — munden er for alle barn et saerligt fol-
somt sted.

1 3 ars alderen udvikler barn en selvstaen-
dighedstrang, og den kan vzere vanskelig
at tilfredsstille hos det handicappede
barn, der skal have hjzelp til mange ting.

— Foraeldrene ma hjeelpe det handicap-
pede barn, der ikke selv kan opsoge
andre born til at f& kontakter, hedder det
i bogen om handicappede barn og deres
foraeldre.

Barnet vil i den periode begynde at fa en
erkendelse af egne muligheder og be-
graensninger. | )
Det vil ogsa beggynde at interessere sig
mere for andre bern, og foreldrene ma
hjeelpe det handicappede barn, der ikke
selv kan opsege andre bern. F.eks. ved at
invitere dem hjem. Man ma aldrig kebe
eller presse et andet barn til at komme og
lege — ligesom det handicappede barn
ikke skal presses til absolut at lege med
andre. Det er en balancegang.
Allerede i 3-5 &rs alderen begynder bar-
net at fa en fornemmelse af, at det er nyt-
tigt at blive treenet, og det vil ofte vaere
meget samarbejdsvilligt. Isaer er barnet i
den alder meget optaget af, hvordan de
voksne gor — og sé efterligne det. Denne
lyst til at efterligne er det nadvendigt at
udnytte, ndr man treener barn i den alder,
skriver forfatterne.
Herefter gennemgés skolegangen og der
gives szerlige rdd om hvilke forholds-
regler, foraeldre og leerere ma tage for at
give den handicappede skoleelev de
bedste muligheder:
— Drengen i kerestol kan ikke deltage i
fodboldspil, men han kan vaere med pa
fodboldbanen for at fere en liste over
maélene og for at se om bolden overskri-
der sidelinien. Man ma altid prove at
finde en aktivitet til det handicappede
barn. Ofte vil klassens evrige born have
gode ideer med hensyn til, pa hvilken
made det handicappede barn kan veere
med i den feelles aktivitet. Ofte vil det
handicappede barn ogsa selv have en
fornemmelse af, hvordan det kan delta-
ge, hedder det i bogen.
| puberteten kan det handicappede barn
fa det ekstra sveert: — Foruden konflikten
omkring det at vaere barn eller voksen
har de ogsd konflikten omkring det at
vaere normal eller afviger, omkring det at
leve et liv i afheengighed af andre eller
som et uafhaengigt menneske. Og der
star videre:
— Unge med et handicap har vanskeligt
ved at finde andre at sammenligne sig
med, for de vil have vanskeligt ved at
finde andre med nojagtig de samme pro-
blemer, som de selv. De vil ofte fole sig
alene og meget anderledes end unge, de
ellers er sammen med.
Det er en hurtigt lest og overskuelig bog,
som er sardeles velegnet som introduk-
tion til emnet omkring handicappede
borns opvaekst og opdragelse. Bogen
kan give forzeldre og behandlere mod pa
at ga aktivt ind i praegningen og stimule-
ringen af det lille barn med et handicap,
sa det far lejlighed til at udnytte alle sine
evner og kan leve et — bade for det selv
og dets omgivelser — tilfredsstillende liv i
harmoni med sig selv og sine muligheder.
»Handicappede bern og deres forzeldre —
Opdragelse til selvsteendighed« af Kirsten
og Kurt Kristensen, tegninger af Marianne
Schneider, Kroghs Skolehdndbog, vejle,
46 kroner, 59 sider.

sos

Kunst

Per Arnoldi designede i 1981 Muskel-
svindfondens flotte plakat »KUNST«.

Vi saelger restoplaget nu og har forngjel-
sen at tilbyde vore laesere en virkelig god
nytarsgaveidé.

Foreer din ven, din kaereste, maske din
nabo, dine bern eller dig selv en af fol-
gende plakater:

»Kunst«

(signeret af Arnoldi) 70x100cm kr. 250,-
»Kunst« 70x100 cm kr. 75,-
»Kunst« 50X 70cm kr. 40,-

Belabet for den gnskede plakat kan ind-
betales p& giro 9011110, eller du kan
ringe p& 06-139777 og fA plakat — og
girokort - tilsendt.

Emblem

Saet denne glade korestols-Tarzan p4 din
bil, din dor, din skoletaske, din korestol
og alle mulige andre steder. Emblemet er
designet af John Parkins og koster kr. 5,-.
Du er velkommen til at f& en lille stak em-
blemer tilsendt og sé slge dem til familie
og venner til fordel for Muskelsvindfon-
den. Ring tif. 06-139777 og bestil — eller
send penge pa giro 9011110.

KUNS|

UDSTILLUNG OG AUKTION

ARHUS KUNSTBYGNING 26FEBR —1.MARTS
ALLE DAGE 10—17 TORSDAG 1417 AUKTION IMARTS KL 14

ARRANGERET AF MUSKELSVINDFONDEN:- PLAKAT: PER ARNOLDI
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Erik Grib og Anders Roland sang Frank Jaeger-viser og andre danske sange pé myasthe-

nia gravis seminaret.

Myasthenia Gravis Seminar

derefter var der gruppearbejde.

p.gr.a. sygdom.

65 myasthenikere og deres parorende medtes til et to-dages seminar pa Bella
Centret | Ksbenhavn den 30. 0g 31. oktober. Om lerdagen indledte en fysio- og en
ergoterapeut fra Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter, og

Om aftenen var der efter en temmelig raeedselsfuld middag p4 Kebenhavn Vandre-
hjem underholdning dels af Erik Grib og Anders Roland, som var professionelt
hidkaldt, og dels af Poul Ammentorp og Else Hansson, der som deltagere greb
guitaren og afslorede, at de begge var virkelige vise-talenter.

Sondag var der foredrag og spargsmal til 1. reservelaege Finn Somnier, Rigsho-
spitalet og soclalradgiver Mette Damgaard, Rigshospitalet. Sidstnzvnte var be-
undringsveerdigt godt inde i stoffet taget | betragtning, at hun var blevet bedt om
at komme med tre dages varsel, da socialradgiver Hanne Reintoft meldte atbud

Opfordring til
atbruge
VB-centret

| skal vaere med til at oge vores viden om-
kring myasthenia gravis, og det gor | ved
at henvende jer til Muskelsvindfondens
Vejlednings- og Behandlingscenter, nar |
har brug for rad og vejledning omkring
sociale, skonomiske, psykiske, behand-
lingsmasssige og andre emner, sagde er-
goterapeut Lene Serensen, VB-centret, i
sit opleeg pa myasthenia gravis seminaret
i Bella Centret i Kebenhavn.

—Kun ved at have kontakt til mange myas-
thenikere og here om deres problemer og
lpsninger kan vi samle mere viden om-
kring denne sygdomsgruppes setrlige
forhold, sagde hun.

Hun nzevnte ogsd hvordan VB-centret
kan hjaelpe myasthenikere: bl.a. ved at ga
ud i det lokale omrade og stotte den en-
kelte myastheniker, orientere om syg-
dommen overfor social- og sundheds-
myndigheder, og ved at henvise til hvor-
dan man har klaret et lignende problem i
en anden kommune — noget man ikke kan
regne med den lokale sagsbehandler har
kendskab til.

Det var helt tydeligt, at mange af deltager-
ne havde felt sig meget overladt til sig
selv, og det var en lettelse for dem at hare,
at VB-centret virkelig har noget konkret at
tilbyde dem. At for fa har vaeret klar over
det, viser de tarre tal: 25 pct. af Danmarks
myasthepikere er mediem af Muskel-
svindfonden, det svarer til 84 medlemmer,
men VB-centret har kun kontakt til 5.
Man far kontakt med VB-centret ved at
ringe tlf. 06-191844.

Myasthenia Gravis er en sygdom der svinger

Det svaere ord »myasthenia gravis« bety-
der sveer muskeltraethed. Man regner
med at 300-500 mennesker i Danmark
har denne sygdom, der bevirker at musk-
lerne bliver unormalt hurtigt traette og i
vaerste tilfaslde helt kraftesiose.
Sygdommen varierer meget fra patient til
patient, men kan vise sig ved bl.a. nogle
af disse symptomer: J
haengende sjenlag, dobbeltsyn og ske-
len, tale-, tygge- og synkebesvaer, ingen
mimik, nedsat hostekraft, andedrzetsbe-
sveer og gangbesvaer.

Det helt specielle ved denne sygdom er,
at den svinger meget hos den enkelte pa-
tient. Den ene dag kan patienten maske
ga helt almindeligt omkring og klare sig
selv, og den nzeste dag kan vedkommen-
de maske ikke engang selv sta ud af sen-

12

gen. Det gor det sveert at lsegge planer
for dagligdagen, nar man aldrig ved, hvor-
dan man har det den naeste dag, og det
kan give en raekke psykiske problemer.
Behandlingen er hovedsagelig medi-
cinsk. Medicinen tages af mange i relativt
store doser og med fa timers mellemrum.
Desveerre kan der opsta, hvad man kal-
der en fmyasthen krise, hvor patienten pa
trods af, at medicinen har virket tilfreds-
stillende igennem laengere tid, pludselig
far det meget darligt og i nogle tilfeelde
ma i respirator. Her hjeelper det ikke at
saette medicinmaengden op, men be-
handlinger hvor man skifter blodplasma-
et ud har vist sig at have en effektiv virk-
ning i lebet af nogle f dage.

Mange myasthenikere har faet fjernet
brislen og nogle undersagelser tyder pa,

at jo hurtigere det er sket efter sygdom-
men er brudt ud desto bedre.

Alle aldersgrupper kan fa myasthenia
gravis, men isser mange kvinder far det
som ganske unge. Sygdommen kan i fa
tilfaelde spontant ga i sig selv igen, og
der var et eksempel pa seminaret hvor en
kvinde fortalte, at hun fik sygdommen
som ganske ung og havde den i 27 4r,
hvor hun tog medicin dagligt. | de sidste
14 &r har hun veeret rask og ikke behavet
nogen form for medicin.
Myasthenikerne blev optaget som under-
gruppe i Muskelsvindfonden i 1979 og
seminaret i oktober var det andet, der
blev tilbudt de ca. 90 medlemmer med
myasthenia gravis i Muskelsvindfonden.

Erfaring for at fysioterapi hjalper

myasthenikere

Langt de fleste myasthenikere p& semi-
naret i Bellacentret havde erfaret, at hvis
de blev rigtig godt fysisk udmattede og
derefter fik hvilet godt ud — s& havde de
det endnu bedre bagefter, end for de blev
udmattede.

Det beviser ikke noget sikkert, men det
tyder pd, at man kan fa gode resultater
med fysioterapi, gymnastik og andre fysi-
ske ovelser.

Fysioterapeut Kirsten Laursen fra Mu-
skelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter (VB-center) fortalte i sit
indlaeg, at en fysioterapeut pa Rigshospi-
talet igennem lzengere tid havde givet fy-
sioterapi til en gruppe myasthenikere.
Man kan ikke sige noget objektivt om
resultatet af behandlingerne, men pati-
enterne havde selv givet udtryk for at de
folte, de fik det bedre.

Kirsten Laursen gennemgik herefter en
reekke punkter, som er formalet med fy-
sioterapi til myasthenia gravis patienter:

1. Traene kropsbevidsthed
a. Indlzere hvile-, vane- og arbejdsbe-
vaegelser
b. @konomisere med kraefterne
¢. Koordinationstraening.

2. Trane muskelkraften

Specielt musklerne i ansigt og svaelg, an-
dedraetsmuskler, og muskier i arme og
ben.

Iseer Andedraetsmusklerne kan traenes pa
en meget simpel made af patienten selv:
Keb en plastikslange pa ca. 1 meter og
stop den ene ende ned i en eddikedunk,
som man har fyldt op med vand (ca. 10
cm vand i) og &nd derefter ud gennem
slangen. Det giver en modstand pa udan-
dingen, som vil styrke lungerne, da de
skal preestere ekstra meget. Hvis man ger
denne ovelse fem minutter dagligt, vil
man have styrket sine lunger meget, og
man vil ogsa blive mere bevidst om sin
vejrtraekning.

Et formal med at traene dndedreetsmusk-
lerne er at lzere patienten en reekke tek-
nikker til at hoste slim op, s& det ikke star
i lungerne og udvikler sig til en lunge-
betandelse.

En god lungefunktion kan ogsa forebyg-
ge forkelelse, ligesom det kan vaere med
til at fierne angsten for selv at traekke vej-
ret f.eks. efter laengere tids brug af respi-
rator.

3. Traene kondition

a. Bassin. Det er lettere at lave ovelser i
vand, fordi vandet baerer én oppe og pa
den made hjeelper til. Vandet ma ikke
vaere for varmt, da man sa bliver slov, og

ikke for koldt da musklerne sa bliver
stive.

b. Sport. Mange myasthenikere har go-
de erfaringer med yoga, der holder led-
dene smidige og oger kropsbevidsthe-
den, samt cykling og svemning.

c. Andedrsetsmuskeltraning.

En af deltagerne fortalte, at hun efter at
have vasket storvask var helt udmattet,
men efter at have hvilet sig, havde hun det
bedre. imidlertid havde hun ogséerfaring
for, at der var en ovre graense, saledes at
hvis hun havde faet for mange fysiotera-
peutiske behandlinger, s vendte botten,
og sé blev hun kun darligere af det.
Emnet affedte en livlig diskussion pa se-
minaret.

Kirsten Laursen opfordrede alle myasthe-
nikere til at forteelle VB-centret om deres
erfaringer med fysioterapi og treening.
Det kan ske skriftligt eller pa tif. 06 —
19 18 44.

Ved hjeelp af en plastikdunk med vand i
og en plastikslange kan man selv treene
sine dndedraetsmuskler derhjemme, som
Mikkel her demonstrerer.

Stadig stort behov for oplysning

Myasthenia gravis gruppens nzeste store
opgave er at lave en folder om myasthe-
nia gravis. Den bliver skrevet specielt til
ansatte i social- og sundhedsforvaltnin-
ger — her taenkes iszer pa socialradgivere
og andre sagsbehandiere.
Socialradgiver Mette Damgaard har ind-
vilget i at vaere konsulent pa opgaven.

En muskelsjukdom
som lurar omgivningen

MYASTENIA
GRAVIS

Jeg er glad, forsikrer denne kvinde pad
forsiden af en svensk folder om myasthe-
nia gravis. P.gr.a. denne sygdom har hun
ikke mimik i ansigtet til at smile.

Men hvad forventer myasthenikerne i
Muskelsvindfonden ellers af Muskel-
svindfonden, af VB-centret og af myas-
theni-gruppen? Dette spargsmal fik del-
tagerne i seminaret stillet til droftelse i
grupperne.

Blandt svarene var felgende:

Der er stadig stort behov for oplysning
ud til lzeger, hospitaler og almenbefolk-
ningen omkring Muskelsvindfonden og
om myasthenia gravis. Alt for tit gar folk i
lang tid inden diagnosen stilles med sik-
kerhed. Og for mange har det veeret en
tilfeeldighed, om de herer om Muskel-
svindfondens eksistens.

En deltager efterlyste litteratur om myas-
thenia gravis. Desvaerre findes der meget
lidt, og der findes forsvindende lidt skrift-
ligt om fysioterapeutisk behandling af
myasthenia gravis.

Dog blev det oplyst, at lsege Finn Somnier
er ved at skrive en artikel til Ugeskrift for
Laeger, som nok vil udkomme kort efter
jul. Muskelsvindfonden vil forsege at fa
fat pa en raekke szertryk, som man til den
tid kan tilbyde alle medlemmer med my-
asthenia gravis til orientering.

M.h.t. oplysning til hospitaleme kan det
naevnes, at Muskelsvindfonden har sendt
en hel del materiale og foldere ud til samt-
lige neuromedicinske afdelinger i landet,
og medlemmerne opfordres til stadighed
til at rekvirere foldere om myastheni til
uddeling blandt venner og parerende.
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Socialradgiveren

Man ma argumentere for og overbevise om

sine behov

1. Hvordan kan det vaere at der er s& stor
forskel pa den hjaelp, som man kan fa?
Hvorfor far nogen nok — maske endda i
overflod? Og hvorfor er der nogen, der
naesten ingenting kan fa?

2. Hvorfor er det sa sveaert at fa sagsbe-
handleren i kommunen til at tro pa, at
man den ene dag kan komme tilsynela-
dende frisk og rask ind i forvaltningen og
saette sig og snakke om sine problemer,
mens man dagen for ikke kunne noget —
og dagen efter méske heller ikke er i
stand til at hjelpe sig selv.

3. Hvad kan man sé forsege at gore ved
det?

Disse tre emner gennemgik socialradgi-
ver Mette Damgaard pa Myasthenia Gra-
vis seminaret for de ca. 70 tilhorere i Bella
Centret.

Det forste sporgsmal omkring den store
forskelsbehandling, der kan veere fra
kommune til kommune forklarede hun
ved at gennemga forskellige paragraffer
og cirkulzerer i sociallovgivningen, der
tydeligt viser at mange afgerelser base-
res pa et sken.

Kommunerne har et vist selvstyre inden-
for nogle meget vide rammer. Og de skal
i mange tilfeelde vurdere betydningen af
formuleringer som, om der er behov for
hjeelp, rimelige levevilkar, szerlig vanske-
lige forhold, useedvanlig store forserger-
byrder og usadvanlig hoje boligudgifter.
De skal yde hjzelp efter deres egen vurde-
ring og eget sken, og det kan falde meget
forskelligt ud fra kommune til kommune:
Ydermere kan afgerelser omkring hjem-
mehjeelp og hjeelpemidler ikke ankes.
Her tager kommunen den endelige afgo-
relse. Men man kan som klient henvende
sig til amtets tilsynsrad, der skal fore til-
syn, at kommunen forvalter loven ordent-
lig, og sa& kan man klage over kommu-
nens forvaltning af den pagaldende be-
stemmelse, men altsa ikke over kommu-
nens afgerelse.

Svart at overbevise

Derefter gik Mette Damgaard ind pa at
forteelle om det system, som sagsbe-
handleren er en del af. Den sagsbehand-
ler, som mange kan opfatte som sveer at
snakke med og sveer at overbevise om
ens faktiske behov, har jo ogsa sine in-
strukser:

— | forvaltningen har man et hierarki: |
sidder nogle embedsmzend pa forskellige
niveauer, over dem sidder det sociale ud-
valg, der igen har kommunalbestyrelsen
over sig, forklarede Mette Damgaard, og
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Socialréddgiver Mette Damgaard og laege Finn Somnier orienterede om henholdsvis
sociallovgivningen og forskningen pa myastheniseminaret.

hun fortsatte:

— Sagsbehandleren skal felge kommu-
nens socialpolitik, og skal statil regnskab
overfor sin forvaltning Sagsbehandleren
skal vaere kontrolperson overfor forvalt-
ningen.

Derfor er det meget vigtigt, at overbevise
sagsbehandleren om ens behov, hvorpa
sagsbehandleren kan g& videre til sine
overordnede og foreleegge sagen. Men
pa grund af den kontrolfunktion kan man
ofte mede sagsbehandlere, der har en
holdning, som om de ikke tror pa klien-
ten.

Mette Damgaard fortalte derefter, at hun
ofte blev ked af det, nar hun horte om de
konflikter, folk kunne have med deres
sagsbehandler: — Den sagsbehandler
kunne ligesa godt vaere mig — det er mine
kolleger, som bare har faet den funktion,
sagde hun.

Gode rad

P4 sporgsmalet om, hvad man s& kan
gore ved alt dette, sagde Mette Damgaard,
at man kan tage en ven med sig, nar man
besager socialforvaltningen. Maske en
som er inde i systemet, eller bare en som
kan huske pa de spergsmal, man gerne
vil have svar pa, og som kan lytte til, hvad
der bliver sagt.

En anden lgsning er at bruge de anke-
regler, der er. Kommunen har pligt til at
oplyse om ankefrist, og hvortil man skal

rette sin klage.

Desuden kan man bruge loven om offent-
ligheden i forvaltningen og pa den made
fa sin sag at se. Dog har man ikke ret til at
se kommunens interne akter.
Ombudsmanden har henstillet til forvalt-
ningsmyndighederne, at de oplyser, hvor
lang tid sagsbehandlingen varer, og hvis
man rykker for sagsbehandlingen, skal
man inden 10 dage have besked p4a, hvad
ens sag venter pa.

Og nér afgereisen falder, har man krav pa
at fa en skriftlig begrundelse. Begrundel-
sen skal dels henvise til retsreglen og dels
til de faktiske omstandigheder, forklare-
de hun.

Endelig ridede Mette Damgaard til, at
man som gruppe star sammen og stotter
hinanden og udveksler erfaringer, for pa
den made bedre at kunne klare sig som
enkeltperson i et system, der pa4 mange
mader er meget nedveerdigende. Isaer
fordi der star i Bistandsloven, at kommu-
nerne er forpligtede til at yde radgivning
og vejledning, men klienten skal selv be-
skrive sit behov. Med andre ord, skal man
gere sig selv sa ringe, fattig og darlig
som mulig for at overbevise om sit behov
— det kan virke meget nedveaerdigende.

Ved henvendelse til Muskelsvindfonden
tif. 06-13 97 77 kan man f4 tilsendt band-
udskrift af hele Mette Damgaards og Finn
Somniers indlaeg pd seminaret.

Myastheni-forskningen:

De storste fremskridt er sket
i det sidste 10-ar

Den nyeste forskning indenfor Myas-
theni-omradet har vist, at nar et ud af
hvert syvende barn af en moder med
myasthenia gravis fades med myastheni,
skyldes det ikke som tidligere antaget, at
barnet far moderens antistoffer overfort
gennem moderkagen, men derimod at
barnet selv danner de antistoffer, der gi-
ver myastheni-symptomerne.

Det var en af nyhederne, 1. reservelaege
Finn Somnier bragte i sit foredrag pa
myastheni-seminaret i Bella-Centret.
Forklaringen pd, hvorfor bern af madre
med myastheni selv danner disse anti-
stoffer kendes endnu ikke, men forsker-
ne arbejder med en teori om, at det er en
anden faktor, der gar fra moderen over i
barnet.

Til beroligelse for alle myastheniker-
madre kan det oplyses at myasthenia
gravis ikke er en arvelig sygdom. De barn
der fades med myastheni-symptomer bli-
ver raske indenfor 50 dage.

Historisk rids

Finn Somnier indledte sit foredrag med
et historisk rids og fortalte, at man har de
forste beskrivelser af myasthenia gravis
helt tilbage fra 1672. Dengang forklarede
man sygdommen med, at der sad nogle
ander oppe i hjernen hos patienten.

| 1895 blev sygdommen navngivet, og
ferst i 1934 fandt man en medicinsk be-
handling af sygdommen. P& den tid tro-
ede man fejlagtigt, at patienterne havde
et plantelignende stofiblodet, fordi symp-
tomerne lignede den tilstand, man fik af
plantegiften curare. Et stof isaer sydame-
rikanske indianere har brugt pa deres
pilespidser, nar de gik pa jagt.

1 1960 fandt man ud af, at 3/4 af patien-
terne havde forandringer i deres brissel
og 65 pct. havde for meget veekst i den.
Siden den tid, har man derfor opereret
brislen vaek hos mange patienter.

Man har fornylig fundet ud af, at man i
enkelte tilfaelde ikke har fjernet alt bris-
selvaevet, og derfor er det muligt, at nogle
patienter, som for ar tilbage har faet fore-
taget operationen, men ikke har det saer-
lig godt, maske skal igennem en ny ope-
ration.

Man har i 70'erne fundet ud af, at myas-
thenia gravis er en sygdom, der sidder i
muskelendepladerne.
Muskelendepladerne er der, hvor musk-
lerne modtager de elektriske impulser fra
nerverne, nar de skal traekke sig sam-
men. Derfor ved man ogsa, at myasthenia
gravis er en sygdom, der sidder i muskel-
membrandelen og altsa ikke en nerve-

sygdom, som en hel del forskere mente i
60’erne.

1 1973 opdagede man pa baggrund af to
kinesiske forskeres studier over slange-
gifte, at myasthenikere kun har 20 pct. af
modtagestederne pa muskelendeplader-
netilbage. Mange af forskningsmetoderne
bygger pa teknikker, hvor slangegift ind-
gar. Det er derfor ikke overdrevet at sige,
at de allerstorste fremskridt indenfor my-
astheni-forskningen er sket i de sidste
10 ar.

Myasthenikere har en reekke antistoffer i
blodet, som forskningen har koncentre-
ret sig meget om: Maengden af antistof-
fer siger dog ikke meget om, hvordan
sygdommen er, eller hvordan den former
sig, for antistofferne indvirker forskelligt
fra patient til patient.

Derimod kan man ved at male zndrin-
gerne i antistofmangden eller forskellige
egenskaber ved antistofferne hos den
enkelte patient se, at de passer til 2n-
dringerne af sygdommen hos patienten.
Men selv her er der en reekke faldgruber,
forklarede Finn Somnier.

Tre inddelinger af
sygdommen

Finn Somnier gjorde herefter rede for tre
inddelinger af myastheni-patienter:
Type A: Folk med svulst i brislen
Denne type er lige hyppig hos kvinder og
meand. Disse patienter har alle meget
heje meengder af antistoffer i blodet.
Type B: Sygdommen starter hos folk,
der er yngre end 40 ar.

Denne type rammer hyppigst kvinder og
60 pct. af dem har en vaevstype, der hed-
der HLA-B8, som ellers kun findes hos 20
til 30 pct. af befolkningen. Vaevstypen i
sig selv siger dog ikke noget om, hvorvidt
man danner antistoffer eller ej.

Type C: Sygdommen starter hos folk, der
er &ldre end 40 ér.

Denne type rammer oftest maend, og de
har en lavere maengde af antistoffer.

Det er ikke ualmindeligt, at folk, der har
fdet myasthenia gravis som helt unge
bliver raske, nar de kommer iklimakteriet,
understregede Finn Somnier: Det er blot
dem, der har det darligt, vi oftest hgrer
om og det er dem, vi ser pa sygehusene,
sagde han.

Svangerskab og fodsel

De fleste kvindelige myasthenikere kan
uden frygt blive gravide, gennemfare et
svangerskab og foede naturligt. Kun hvis
de tager szerlige typer medicin som imu-

rel og Endoxan bgr det frarddes, da der
sd er fare for misdannelser af fostret.
Under graviditeten er det vigtigt med
naje kontrol, dels af vaegten: Der ma ikke
ske en vaegtegning udover det gravidite-
ten alene betinger, da kvinderne ellers vil
fa en @get muskelsvaekkelse.

Dels skal den gravide kvinde ga til hyppig
kontrol for alle —selv banale—sygdomme,
der kan tilstede hende under svanger-
skab. Selve fadslen skal foregd pa et sy-
gehus, der bade ‘har en neonatal og en
neurologisk afdeling under samme tag.
Fadslen vil ofte kunne ske helt naturlig,
da livmoderen normalt ikke er berort af
myasthenien. Forudser man komplikatio-
ner, vil man foretage kejsersnit.

Finn Somnier naevnte, at han person-
ligt aldrig havde hert om kvinder, der fik
deres tilstand varigt forveerret af en gra-
viditet.
| amningsperioden skal man tage hensyn
til, at visse mediciner kan ga fra moder-
maelken over i barnet. Ved Mestinol-be-
handlinger vil det sjeldent veere noget
problem for barnet, men ved Prednison-
behandlinger skal man overveje det, og
hvis der efter fedslen skal gives Imurel og
Endoxan behandlinger bar man helt und-
lade at amme barnet.

Behandling af myastheni

Den hurtigste made af mindske antistof-
feri blodet er ved blodplasmaudskiftning,
den naesthurtigste er binyrebarkhormon-
behandling, derefter kommer fjernelse af
brislen, forklarede Finn Somnier.
Han gennemgik derefter mere grundigt,
hvorledes blodplasmaudskiftning eller
plasmaseperation behandlingen, som det
ogsé kaldes, gennem flere &r har foregaet
pa Rigshospitalet: — Ved behandlingen
skifter man i lobet af halvanden time fire
liter blodplasma ud med kunstigt plasma.
Patientens blod keres gennem et filter,
der skiller plasmaet ud frablodlegemerne.
Ved denne teknik fjernes bade de skade-
lige antistoffer og de nyttige stoffer i
blodet. Desvaerre kan man endnu ikke
nojes med kun at fjerne de skadelige
stoffer.
Behandlingerne har ikke medfort varige
bivirkninger eller komplikationer. Patien-
terne er f.eks. ikke mere udsatte for, in-
fektioner el.lign. Det viser sig, at kroppen
i lobet af fa timer gendanner de fleste af
de nyttige stoffer, der er blevet fjernet.
Allerede to til fem dage efter behandlin-
gen har patienterne det meget bedre.
Derfor kan man forteelle folk, som er i en
myasthen krise — altsa i en periode, hvor
de er meget svage — og evt. ligger i respi-
rator, at de efter et par dages forlab vil fa
det meget bedre og kunne undvere re-
spiratoren. Sa den tid er forbi, hvor my-
asthenikere kunne ligge i ugevis i respi-
rator.
| den forbindelse har det vist sig, at de
myasthenikere, der ikke har antistoffer i
(fortsaettes side 16)
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De storste fremskridt ...
(fortsat fra side 15)

blodet, ogsa har gavnlig virkning af plas-
ma-behandlingerne. Med andre ord, er
antistofferne ikke alene hemmeligheden
bag den mystiske sygdom, myasthenia
gravis.

Fremtidens forskning

Forskerne arbejder pa at gere blodplas-
mabehandlingerne endnu bedre, sa man
kun fierner antistofferne og ikke ogsa de
mange gavnlige stoffer i blodet.

En anden ny behandlingsmetode, som
man vil forsege at gennemfare er at dan-
ne antistoffer mod patientens antistoffer
og bruge det som nyt laagemiddel, der
kan destruere patientens antistoffer.

| det hele taget var Finn Somnier optimist
m.h.t. fremtiden for myasthenikere, og
han konkluderede, at takket vaere den
moderne laegebehandling har myasthe-
nikere przecis. den samme middel-levetid
som resten af befolkningen. De fleste har
tilmed mulighed for en ganske god dag-
lig livsfarelse, hvis de vel og maerket har
tilknytning til et hojt specialiseret myas-
thenia gravis center, som er i stand til at
ordinere den rette behandling.

828

Amulet fortzaeller om

sygdommen

MG

Ankeret og initialerne MG er blevet lanceret som internationalt myasthenia gravis sym-
bol. Man kan ogsa gore opmaerksom pé at man har denne eller andre sygdomme ved at
baere en SOS-kapsel pa sig. Heri ligger en papirstrimmel hvorpa man kan skrive livs-

vigtige oplysninger.

| Sverige forseger en gruppe af myas-
thenikere efter hollandsk forbillede at fa
et bomaerke med et anker (symbol pé&
hab) gjort alment kendt som tegn pa my-
asthenia gravis. En af deltagerne pa
myastheni-seminaret fremviste en lille
solvamulet med tegnet og sygdommens
navn indgraveret. En god ting, hvis uhel-
det er ude og man bliver syg. Pa den
made gores behandlere opmaerksom péa
sygdommen og kan tage deres forholds-
regler.

Et andet nyttigt middel er en sakaldt SOS-
kapsel som fas enten til at haenge i en
kaede om halsen, som armizenke eller til
at satte pad urremmen. Kapslen inde-
holder en 30 cm lang strimmel meget

holdbart papir, hvorpa man kan skrive sit
navn, adresse, telf. nr., personnummer,
sygdommens navn og navnet pa medicin
og evt. daglig dosis, blodtype, allergier,
vacciner, henvisning til personer, der
skal underrettes (familie, llege m.m.).
Amuletten kan isaer anbefales til myas-
thenikere, men ogsa til folk med muskel-
svind.

Kapslen, der bade er stadsikker, vandtaet
og taler varme op til 700 grader kan
kobes gennem ASF-Dansk Folkehjelp,
Forhabningsholms Alle 11, 1904 Keben-
havn V. Den koster fra kr. 60,- til ca. kr.
120,- afhaengig af sterrelsen og vedhaen-
get.
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eamda-nyt

Givtige sen-
sommerdage
i Freiburg

Danmark var rigt repreesenteret pa ars-
madet i den europeeiske muskelsvindor-
ganisation, EAMDA, i Freiburg.

Foruden landsformand Evaid Krog del-
tog Anita Kruse fra bestyrelsen, Han-
ne Bech Jensen fra Myasthenia Gravis-
gruppen og Sos Kjeldsen fra sekretaria-
tet. Desuden var der fire hjalpere med:
Mette Laursen, Hanne Serensen, Kurt
Larsen og Jan Bjerregaard. Endelig skal
det naevnes at EAMDA’s praesident er
dansker: Bruno Mansson.

lalt deltog 80 fra 17 lande i de givtige
dage. Deltagerne var fordelt i seks grup-
per som diskuterede hver sit emne.

Ind imellem var der foredrag af prof.
R.H.T. Edwards fra University College i
London. Han er en spandende person-
lighed, der er meget engageret i forsk-
ning i muskelsvind, og han talte varmt og
levende om de sidste resultater og for-
seg. Han sluttede sit lysbilledforedrag
med disse manende ord:

— Gud give os evne til at acceptere det,
som ikke kan zndres, mod til at sendre
det som ber @ndres og klogskab til at
skelne disse ting.

Der blev ogsa tid til en udflugt op i de
smukke bjerge i Schwarzwald og ud til
spen Tittisee. Det var magelost sensom-
mervejr og virkelig en stor oplevelse.
Ved den officielle generalforsamling var
der nyvalg til bestyrelsen. Vicepraesident
Esko Malkia fra Finland gnskede at traek-
ke sig tilbage og blev aflest af Ysbrand
Poortman fra Holland. Sekretaer Dawn
Murrell fra England blev genvaigt.
Naeste arsmede skal holdes i Holland i
september 1983.

Arsmade i Freiburg

EAMDA's praesident Bruno Mansson for-
taeller her om drsmeadet i den europaiske
samarbejdsorganisation, EAMDA, i Frei-
burg 30. september til 3. oktober.

— De to og en halv dag, madet varede, var
opdelt i tre faser. | den forste fase blev
deltagerne samlet i seks arbejdsgrupper.
Hver gruppe havde til opgave at formule-
re nogle omrader, hvor der er behov for,
at EAMDA medvirker til at lese proble-
merne i modsatning til de problemer,
som lettere og mere effektivt kan loses af
de enkelte medlemsorganisationer.

I modets anden fase forsegte man at fa
klarlagt, hvilke medlemsorganisationer,
der allerede havde nogen ekspertise pa
nogle af omraderne. Samt hvilke organi-
sationer der ville patage sig enten alene
elier flere sammen at arbejde videre med
et problem med henblik pa at lave en ud-
viklingsrapport til naeste drsmade.
Tredje fase af EAMDA-moedet indeholdt
beretninger fra de enkelte arbejdsgrup-
per, der samtidig hver for sig forpligtede
sig til at arbejde videre med visse pro-
blemstillinger.

Ved at organisere EAMDA medet pa
denne made er der lagt op til en konkreti-
sering af EAMDA som formidler af samar-
bejde mellem organisationerne. EAMDA
kan ikke selv lose problemerne, men kan
som formidler forhabentlig muliggere at
organisationerne kan dele og udveksle
erfaringer. Ligesom EAMDA kan vere
med til at forhindre, at medlemmerne be-
gar samme fejltagelser eller laver dob-
beltarbejde.

Blandt emnerne, som blev behandlet var
felgende:

Information. Herunder dels information
og vejledning til forbrugerne og dels in-
formation og uddannelse af befolknin-
gen.

Psyko-sociale problemer. Koordination
af psykiske og sociale problemer om-
kring det at veere handicappet eller at
veere parorende til en handicappet.
Genetisk vejledning. En problemstilling
der var fremme under dette punkt var

mulighederne for en mere effektiv gene-
tisk vejledning. Séledes at man f.eks. ik-
ke blot orienterer moderen til en nydiag-
nosticeret Duchenne-dreng om risikoen
for at fa endnu en san med muskelsvind,
men at man virkelig gér ind og interview-
er hende om hele familien og far fat i alle
hendes seskende og deres born og vide-
re sleegtsgrene. P4 denne made kan der
gores et vist forebyggende arbejde.

Det blev ogsa diskuteret, hvorvidt alle ny-
fedte born kan fa& foretaget en CPK-test
(foretages ved en blodprove) s& man pa
den made fra fodslen kan fastsla om
barnet har muskelsvind og umiddelbart
derefter kan pabegynde en genetisk vej-
ledning til foraeldrene.

Medicinsk behandling. Det er vigtigt, at
der sidelgbende med grundforskningen
satses pa at finde medicinske behand-
lingsmuligheder af folk med muskelsvind.
Desvaerre har man pa dette omrade en
reekke uheldige erfaringer, fordi visse lae-
ger tidligere har skabt urealistiske for-
habninger om laegemidlers effektivitet.
Respiration og fysioterapi er ogsa omra-
der, hvor de enkelte lande ikke har erfa-
ringer nok.

Myasthenia Gravis. Indenfor rammerne
af drsmadet holdt en gruppe myastheni-
kere ogsa mede. De forberedte et semi-
nar, som skal holdes i forbindelse med
arsmodet i 1983, der skal foregd i Hol-
land.

Pa hvert af disse omrader tilbod et eller
flere af medlemslandene at arbejde vide-
re med de formulerede problemstillinger.
Det ma naturligvis erkendes at lesningen
ikke vil veere der til neeste ar, men der var
dog almindelig hab om at denne arbejds-
form vil fare nogle skridt videre, og der
var samtidig skabt fornyet tiltro til samar-
bejdets vaerdi i og med at opgaverne blev
gjort mere konkrete for den enkelte.

Generalforsamlingen

Pa den mere formelie del af madet i Frei-
burg, selve generalforsamlingen, blev
den nydannede norske forening »Fore-
ningen for muskelsyke« og den svenske

Hugo Walford, England, W. van Eijck, Holland, og Haig Gudenian, England, drofter ind-
samlingsmuligheder og -ideer under gruppearbejdet pa EAMDA-madet.
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»Neurologiskt Handikappades Riksfor-
bund« optaget i EAMDA. Endvidere var
der repraesentanter fra Spanien til stede
som observatarer med henblik pa ?t star-
te en spansk muskelsvind-organisation.
Der er ialt 13 medlemsorganisationer i
EAMDA, og det er vigtigt at vurdere de
opndede resultater i samarbejdsorgani-
sationen pa baggrund af det faktum, at
medlemmerne er meget forskellige. Dels
varierer organisationernes starrelse me-
get, og dels er hele mélsatningen og ar-
bejdsformen meget forskellig fra land til
land.

Nogle er rene forbrugerorganisationer,
andre prioriterer indsamling hgjere og
nogle arbejder pa begge fronter.

Gerda Bang Larsen, VB-centret, oriente-
rede sammen med Evald Krog om VB-
centrets funktioner péa det norske lands-
made. (foto Ingunn Bjornsson).

Knald pa i Norge

Den norske muskelsvindorganisation af-
holdt sit landsmade i Oslo i november
maned. Foreningen, som kun er et ar
gammel, har haft kolossal vind i sejlene
det forste levear.

En del af forklaringen ligger i, at i &rene
op til 1981 foregik muskelsvindarbejdet i
en arbejdsgruppe under spastikerfore-
ningen i Norge, og da der i 1981 blev
dannet en selvstazendig muskelsvindorga-
nisation fulgte mange af de aktive med.
En anden vigtig arsag til det norske hast-
veerk er deres tydelige evne til at samle
organisationstalenter i foreningens le-
delse.

Allerede i ar var hovedtemaet pa lands-
medet etablering af et vejlednings- og
behandlingscenter efter Muskelsvindfon-
dens opskrift i Danmark. Dette var grun-
den til, at de havde inviteret Gerda Bang
Larsen fra VB-centret og undertegnede
til at std for den del af programmet.
Ideen var, at vi skulle redegere for cen-
trets funktion, men ligesd meget, at vi
skulle give nordmaendene en fornemmel-
se af de politikker og taktikker, der ligger
bag realiseringen af det danske center.
Vurderet ud fra de reaktioner og den de-
bat, vore indlaeg gav, tror vi pa, at VB-

center-ideen blev solidt indsprojtet i det
norske territorium.
Blandt de 120 landsmededeltagere fra
hele Norge var der til den del af program-
met, som vedrorte VB-centret, en -del af
de lzeger og andre fagfolk, som naturligt
skal ind i billedet, nar VB-ideen skal fores
ud i livet i Norge.
Der er ikke tvivl om, at en raekke af de
problemer og overvejelser, Muskelsvind-
fonden har haft fer og under oprettelsen
af VB-centret vil glide meget lettere for
nordmaendene, fordi de netop kan traek-
ke pa de erfaringer, vi har vaeret igennem.
Der er heller ikke tvivl om, at med den se-
rigsitet, som kendetegner arbejdet i den
norske forening, vil de na malet med op-
rettelsen af et VB-center pé rekordtid.
Pa et &r har de skaffet sig 500 medlemmer,
hvoraf de 400 er foraeldre til bern med
muskelsvind og voksne med muskelsvind.
Pa et ar har de ivaerksat et utroligt opseg-
ningsarbejde af familier med muskel-
svind.
Vi tog tilbage til Norge i vished om, at det
dansk-norske samarbejde vil blive staerkt
udbygget i den kommende tid.

Evald Krog

Planer om et norsk muskelsvindcenter i 1985

Den kun et &r gamle norske muskelsvind-
organisation har netop holdt landsmede
og fra Danmark deltog Evald Krog og
Gerda Bang-Larsen fra VB-centret.

Vort norske broderfolk har mange span-
dende visioner og ideer. De har pa nzer-
mest rekordtid faet bygget en flot organi-
sation op. Alene det at der var over 100
deltagere til deres landsmede vidner om,
at de har fat i noget af det rigtige.

I sin tale pa landsmedet sagde forenin-
gens naestformand Peter Hjort bl.a.:

— Vi er 100 muskelsvindramte og foreel-
dre til barn med muskelsvind forsamlede
her i dag. Forestil jer at | alle fik lov til at
stille ti spergsmal om muskelsvind. | kun-
ne spgrge om hvad som helst: Sygdom-
mens arsag, dens konsekvens, prognose,
behandlingsformer osv. Der var bare en
betingelse: | matte ikke stille det samme
sporgsmal to gange. Det ville vel ikke
veere sa vanskeligt, for har vi ikke tusind-
vis af sporgsmal?

Der findes omkring 100 forskellige typer
muskelsvind — og tallet oges stadig. Dis-
se mange typer afstedkommer ogsa tu-
sindvis af spargsmal, som det er livsvig-
tigt at finde svarene pa.

Sporgsmal kraever svar. Lad os derfor

sporge fagfolkene, hvor mange svar de
kan give: »Nogle«, siger de méaske, og til-
fojer at de ikke kan give nogle fyldestga-
rende svar pa grundlseggende spergsmal
som arsag o.lign. Og om behandlingsfor-
mer og fornuftige forholdsregler, vil der
selvfolgelig ogsa altid vare nogen dis-
kussion, men noget kan vi da svare pa4, vil
de maske slutte af med at sige.

Men helt aerligt, nar man taler med laeger
og fysioterapeuter og andre fagfolk, er
det sa ikke sadan at de sporger ligesa
meget, som en selv? For har fagfolk ikke
ogsa tusindvis af spaergsmal, spurgte Pe-
ter Hjort i sit indleeg pa det norske lands-
mode.

Han konkluderede sin indledning med at
sige, at hvad angar spgrgsmal omkring
muskelsvind er det ikke overdrevet at
sige, at kun et ud af hvert tusinde kan be-
svares udfra videnskabelig og uigendri-
velig viden mens resten baseres pa en-
keltstdende iagttagelser, teorier, ansker,
tro, tvivl og tilmed fordomme.
Hovedspergsmalet er derfor: Hvordan o-
ger vi vores viden om muskelsvind, sa vi
kan besvare flere spgrgsmal?

Peter Hjort besvarede selv spargsmalet:
Ved at oprette et center for muskelsvind-

patienter, da det norske socialsystem ik-
ke har gjort nok for denne gruppe.
Selvom Norge er opdelt i fem socialfor-
sorgsregioner, mente Peter Hjort, det vil-
le veere en dodfedt tanke at oprette et
center i hver af disse fem regioner — sa
mange norske muskelsvindpatienter er
der heldigvis ikke. Imidlertid har ogsa det
norske Storting givet udtryk for at man
nationalt ber gere en indsats for seerlig
sjeldne og sma grupper af kronisk syge.
Derfor ma den norske muskelsvindfor-
ening kende sin bespgelses-tid.

Han regnede med at 1985 ville vaere aret,
hvor man kunne abne det norske mu-
skelsvind-center. Blandt arbejdsopgaver-
ne for et sddan center nzevnte han:
Diagnose, prognose, genetisk vejledning,
behandling, hjaelpemidler, forskning og
konsulentfunktion.

Endelig naevnte Peter Hjort, at centret
ikke skal opbygges i tilknytning til en
hospitalsafdeling, men vaere uafhangigt
ligesom VB-centret i Danmark.

Han sluttede af med at give et sikkert svar
pa de tusindvis af spargsmal, som han i
starten havde antydet, alle sad inde med:
— Vi har brug for et center i Norge for folk
med muskelsvind.
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Fysioterapeut-treef i Holland

eamda-nyt

EAMDA’s femte fysioterapi-seminar fandt
sted den 29. oktober til 1. november i
Baarn i Holland. Seminaret startede fre-
dag aften og sluttede mandag ved mid-
dagstid.

| seminaret deltog fysioterapeuter fra fol-
gende lande: Finland, Norge, Danmark,
Tyskland, England, Israel, Frankrig og
Holland.

Seminarets hovedemner var skoliosebe-
handling, respiration samt indholdet af
en bog om fysioterapi for muskelsvind-
patienter, som man var blevet enige om
at lave pa seminaret i '80.

Hvert land kom med en kort praesentation
af, hvad der var sket pa det terapeutiske
omrade siden sidste seminar, og fortalte
om der var undersegelser i gang pa om-

rddet i det enkelte land. Desvaerre var
denne praesentationsrunde sa kort, at der
ikke blev tid til en mere dybtgaende erfa-
ringsudveksling pa det fysioterapeutiske
omrade, men flere af de emner, som blev
berort, blev taget op senere pa lardagen.
Lordag eftermiddag handlede om respi-
rationsproblemer og deres behandling.
Her var fysioterapeut Birgit Steffensen,
VB-centret, hovedtaler.

Sondag formiddag var der flere laegelige
indleg om behandlingsmuligheder af
rygskaevhed hos personer med muskel-
svind.

Laege Annette Liebach Jensen fra Dan-
mark deltog med et oplaeg om korsetbe-
handling.

Mandag formiddag var der kursuskritik
og diskussion om vaerdien af at fysiotera-
peuter fra de lande, som er tilknyttet
EAMDA, modes og drofter feelles proble-
mer i behandlingen af muskelsvindpati-
enter.

Arbejdsgangen i VB-centret

VB-centret

Hvordan bliver man klient hos terapeu-
terne i Muskelsvindfondens Vejlednings-
og Behandlingscenter? Hvordan kommer
man med pa et familiekursus? Hvordan
sikrer man sig, at man kommer til jeevn-
lige kontrolbeseg pa Arhus Kommuneho-
spital, hvor terapeuterne ogsa deltager?
Disse sporgsméal soges besvaret i denne
artikel om arbejdsgangen p& VB-centret.

Henvendelse

Den forste henvendelse til VB-centret
sker enten telefonisk eller skriftlig. Det
kan vezere klienten selv eller de pararende,
der ringer til Muskelsvindfonden, fordi
vedkommende gerne vil vaere medlem og
hore mere om VB-centrets tilbud.

Det er ogsa ofte en sagsbehandler, en fy-
sio- eller en ergoterapeut eller den prakti-
serende laege, som pa klientens vegne
ringer for at hare narmere.

Registreringsark

Derefter far klienten tilsendt et registre-
ringsark fra VB-centret. Det er simaend
blot et enkelt stykke papir med en raekke
spargsmal omkring: navn, adresse, alder,
telefonnummer, den praktiserende leeges

20

navn, og datoen for den sidste kontakt
med laegen, tid og sted for sidste hospi-
talsindleeggelse samt navn pa kommune
og sagsbehandler.

For barns vedkommende skal der yder-
ligere oplyses om foraeldres navne og stil-
linger samt navn pa skole/bgrnehave og
klasselzerer.

Laegelig konsulent

Det er naturligvis vigtigt for VB-centret at
sikre sig, at den nye klient virkelig har
muskelsvind og ikke er blevet forkert di-
agnosticeret. For at sikre dette har VB-
centret ansat en leegelig konsulent, der
sammen med terapeuterne gennemgar
de nytilkommende registreringsark, og
foranlediger at der bliver indhentet oplys-
ninger om klienten dels fra klientens egen
leege og dels fra den hospitalsafdeling,
der har stillet diagnosen eller, for at sikre
at diagnosen er muskelsvind, hvor klien-
ten sidst har veeret indlagt.

Behandlingsform

Nu vurderer ergo- og fysioterapeuterne
sammen med den lagelige konsulent,
hvilken behandlingsform klienten har
brug for.

Der var enighed om, at det har stor veerdi
at gruppen modes jeevnligt, séledes at
man kan drage nyt};e_af hinandens erfa-
ringer og inspire{e'ag stette hinanden i
gennemferelsen af videnskabelige under-
sogelser pa det fysioterapeutiske omrade.
Der var enighed om, at en betingelse for
fremtidig deltagelse i en sddan workshop
for fysioterapeuter matte veere, at den
enkelte terapeut pa forhand har formule-
ret et problem, som han/hun gerne vil
drofte med terapeuter fra andre lande.
Seminaret blev afholdt pa et lille slot,
som var omgivet af en meget smuk natur-
park. Lordag aften var der arrangeret en
dejlig middag med kammermusik pa flgj-
te af Simone Portmann — en ung kvinde
med muskelsvind — og hendes ensemble.
Kurset var omhyggeligt forberedt fra hol-
landsk side. Det var inspirerende at mede
andre som arbejder med de samme pro-
blemer som vi selv. Foruden de allerede
navnte danske deltagere, laege Annette
Liebach Jensen, fysioterapeut Birgit Stef-
fensen, deltog ergoterapeut Jette Maller,
som gjorde rede for et projekt om klassifi-
cering af muskelsvindpatienter i kere-
stolsstadiet. Dette projekt arbejder Birgit
Steffensen og Jette Moller sammen om.
Jette Moller

Testning af hjzipemidler og vejledning
om deres brug er ogsa en af VB-centrets
mange funktioner.

Begrebet behandling skal forstas meget
bredt. Det er i beskrivelsen af VB-centrets
funktioner defineret som 1. Hjemmebe-
sog. VB-centrets terapeuter kommer pa
beseg hos klienten og vejleder omkring
valg af hjeelpemidler, boligindretninger
og andre praktiske og sociale problemer.
2. Klienten kommer pa besog pa VB-cen-
tret. Det kan vaere for at afprove et hjelpe-
middel for at se, om det vil vaere noget kli-
enten kan have glede af i hjemmet. Det
kan ogséa vaere for at blive undersegt af
fysioterapeuten, som kontrollerer klien-

tens feerdigheder og evt. udarbejder et
behandlingsprogram.

3. Terapeuter fra VB-centret deltager i
neurologiske og fysiurgiske undersogel-
ser pd Arhus Kommunehospital og Orto-
paedisk hospital. Iseer for barn betyder det
meget, at disse undersegelser foregarien
tryg og kendt atmosfeere. Terapeuterne
fungerer ogsa som forbindelsesled mel-
lem hospitalet og klientens hjem, og kan
sikre at de fysioterapeutiske behandlin-
ger fortsaetter efter udskrivelsen fra ho-
spitalet.

4. Terapeuter fra VB-centret deltager i
tvaerfaglige mader. Til disse moder ind-
kaldes klientens lzege, fysioterapeut,
sagsbehandler evt. klasseleerer og skole-
psykolog, hvis det drejer sig om barn. Dis-
se mgder er vigtige for at samtlige be-
handlingstiltag kan koordineres, og atder
gives ensartet information til de lokale be-
handlere om klientens handicap og be-
handlingsmuligheder, ligesom man gen-
nem disse tveerfaglige moder kan plan-
laegge klientens fremtid og sikre at pro-
blemerne loses rettidigt.

5. Familiekurser. Familiekurserne pa
Pindstrup Centret er ogsd en behand-
lingsform i VB-centrets betydning af or-
det. P4 disse weekend-kurser deltager
den muskelsvindramte og de narmeste
parorende — foraldre og seskende eller
aegtefaelle. Kurserne er tilrettelagt sale-
des, at deltagernes situation i sa hgj grad
som muligt ligner hinanden.

F.eks. er der kurser for familier, der net-
op har féet at vide, at deres barn har mu-
skelsvind, der er fortsaettelseskurser for
familier, der tidligere har deltaget i et
kursus, og der er kurser for voksne med
muskelsvind.

Kautionsansggning

De forskellige behandlingstyper, som er
naevnt ovenfor, er hvad der kaldes beta-
lingsudlosende. Dvs. at den amtskommu-
ne hvori klienten bor, skal betale VB-cen-
tret for behandlingen. Det kaldes at amts-
kommunen kautionerer for behandlin-
gen.

Efter det er besluttet, hvilken form for be-
handling klienten har behov for, sendes
en kautionsansegning til amtskommu-
nens sygehusforvaltning eller hvis den-
nes funktioner er decentraliseret, sa sen-
des kautionsansegningen til det stedlige
sygehus.

En behandling koster 1.626 kr. her i 1982.
Nar amtskommunen harindvilgeti at kau-
tionere, kan behandlingen begynde. Hver
efterfelgende behandling kreever, at
amtskommunen pany sgges om kaution.

Referater

Hver behandling, hvadenten det har vee-
ret et hjemmebesog eller et tvaerfagligt
meode, kraever at terapeuterne laver et ud-
forligt referat, som de sender dels til ma-
dedeltagerne og dels til de lokalt involve-
rede behandlere og det lokale sygehus, s&
de kan folge med i hvad der foregér.

Amternes praksis omkring

kautioner

Kaution er et nogleord i VB-centrets ar-
bejde. Hver gang VB-centrets terapeuter
udferer en behandling, skal den amts-
kommune, hvori klienten bor, kautionere
dvs. gives tilsagn om at ville betale for
behandlingen.

Amtskommunerne har imidlertid meget
forskellig praksis og herunder gennem-
gas de forskellige amters betalings- og
kautionspraksis:

Arhus Amtskommune

Arhus Amtskommune har en saerlig rolle i
kraft af, at VB-centret hgrer under dette
amt, og en stor del af klienterne kommer
derfra. Som hjemstedsamtskommune for
VB-centret indgik Arhus Amt og VB-cen-
tret i 1979 en overenskomst, som en rak-
ke andre amter siden har tilsluttet sig.

1 1982 gav Arhus Amtskommune en ram-
mebevilling pa tre behandlinger til hver
klient, som i 1981 havde vaeret behand-
lingskraevende.

Rammebevillingen indebeerer den ud-
mzerkede ordning, at terapeuterne selv
kan fordele antallet af behandlinger og
f.eks. give en klient en behandling og en
anden mere behandlingskraevende klient
fem behandlinger. Til gengzeld er der en
klar forringelse i bevillingen for 1982 i for-
hold til 1981, idet rammebevillingen gives
efter antal behandlingsaktive og ikke som
tidligere: registrerede klienter.

Viborg Amtskommune

Fra Viborg Amtskommune blev det i 1982
meddelt, at man vil kautionere for fem
behandlinger pr. klient. Disse behandlin-
ger er imidlertid personlige, saledes at
man ikke kan overfere dem til andre pati-
enter. Hvis en klient derfor har brug for
flere behandlinger end de fem, ma der
soges kaution for hver enkelt behandling
derudover, og det har ofte vaeret tilfeeldet.

Vejle Amtskommune

Fra Vejle er der ligesom fra Viborg kautio-
neret for fem behandlinger pr. klient. Og-
sa her har det vaeret nodvendigt at supple-
re antallet af kautioner.

Fyns Amtskommune

Ogsa her er Viborg princippet brugt, men
der er kun givet kaution for fire behand-
linger pr. klient.

Til gengeeld har denne amtskommune gi-
vet tilsagn om, at man vil kautionere for
alle de behandlinger en bestemt klient har
brug for i et &r frem. Det er en meget fin
ordning, og til stor glaede bade for klien-
ten og for VB-centret, der altsa ikke behe-
ver at sege om kaution, hver gang man
teenker pa at give denne klient en ny be-
handling.

Ringkjebing Amtskommune

| den vestjyske amtskommune er den
lzegelige kautionshenvisning (visitation)
udlagt til centralsygehusene. Herning
Central Sygehus har derfor f.eks. givet til-
sagn om at kautionere for tre behandlin-
ger pr. klient i 1982. Ogsé disse behand-
linger er personlige og hvis en enkelt kli-
ent har brug for flere, ma der sgges om
kaution for hver af de ekstra aret igen-
nem.

Storstroms Amtskommune

Storstreams Amtskommune tilsluttede sig
overenskomsten mellem Arhus Amts-
kommune og VB-centret i 1980. Her geel-
der det, at alle de klienter, der varregistre-
rede som muskelsvindramte, da overens-
komsten blev underskrevet, har ube-
greenset adgang til behandlinger i VB-
centret.

De klienter, som er blevet diagnosticere-
de efter 1980, kan ogsa fa behandlinger
pé VB-centret, men her skal centralsyge-
husene i Neestved og Nykebing Falster
seges om kaution for hver enkelt behand-
ling.

De ovrige amter i landet som ikke pa
forhand har budgetteret med en ramme-
bevilling til VB-centret bliver ansegt Iz-
bende igennem aret, nar der er behov for
kautioner.

| alt skal VB-centrets terapeuter udfere
625 behandinger i Iobet af 1982, og selv-
om de har onsket at udfere 700 behand-
linger i 1983, har Arhus Amtskommune
kun accepteret, at der ogsé udfores 625
behandlinger i 1983.

Papirarbejder

Det giver i sagens natur en bunke papir-
arbejde med de mange kautionsansog-
ninger til de forskellige amter. Og nogle
gange sker det, at der er afslag pa kautio-
nerne, ligesom der er nogle amter, der
ikke rigtig felger overenskomsten. | de til-
feelde gar Muskelsvindfonden ind og be-
taler for behandlingen. Det sker med den
begrundelse, at det ikke skal g& ud over
klienten, at vedkommende bor i en amts-
kommune, der ikke vil betale. Klientens
behov for behandling influeres naturlig-
vis ikke af om vedkommende bor i Viborg
eller Senderjyllands Amtskommune.

Telefonisk kontakt

Mange behandlinger kraever en del tele-
fonisk kontakt med klienterne og de loka-
le behandlere bade for og efter, og disse
telefonsamtaler far terapeuteme i VB-
centret ikke betaling fra amtskommuner-
ne for.
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VB-centret maerker amternes sparekniv

VB-centret

Krisen kradser, budgetter strammes,
nedskaringer, alle skal spare osv. alt
dette maerker Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter til fulde.
Det kniber at overholde budgettet, det er
svaerere at fa kautioner til behandlinger,
og det er en kamp med tiden at na at gen-
nemfore de budgetterede 625 behandlin-
ger for 1982.

Sagen er, at for nogle ar siden betalte
Staten for specialbehandlinger, mens
amterne i dag skai betale for de behand-
linger, der foretages uden-amts, og de
skal betale med penge fra deres eget
sygehusbudget.

Nar VB-centret udferer en behandling
skal klientens hjemstedsamt betale som
omtait i artiklen pa side 20. Den lokale
overleege eller specialleege skal vurdere
(visitere) om behandlingen kan foretages
forsvarligt indenfor amtet selv, eller om
der skal sendes bud efter VB-centret i Ar-
hus. Hvis overleegen vzlger VB-centret,
skal betalingen for behandlingen tages
ud af hans egen hospitalsafdelings bud-
get. Naturligvis skal der leegges en lzege-.
lig vurdering til grund for afgarelsen,
men det er vanskeligt at undga at taenke
pa, om der ikke ogsa kommer en gkono-
misk vurdering ind i billedet?

At det ikke kun er VB-centret, der er ramt
af, at laegerne rundt pa landets sygehuse
har faet pabud om at svinge med spare-
kniven, viser Arhus Kommunehospitals
forelobige opgoerelse for 1982 med al
tydelighed. -

Pa grund af hospitalets mange specialaf-
delinger havde man regnet med en hel
del indteegter via udenamts-behandlin-
ger — imidlertid sparer amterne, og Arhus
kommunehospital kommer kun til at tje-
ne omkring det halve pa den konto. Et
enkelt eksempel er, at i Vejle Amtskom-
mune har man faet faciliteter, s& man
selv kan foretage stralebehandlinger pa
kraeftpatienter — da det er billigere end at
sende patienterne til Arhus.

Staerkere argumentation

For at fa behandlinger betalt af amterne,
er VB-centrets terapeuter nedt til at ar-
gumentere meget staerkt for at overbevise
visiterende overleeger rundt omkring
om, at VB-centrets arbejde er vigtigt og
nodvendigt. Man kan f.eks. ikke som tid-
ligere sige, at man vil besage en familie i
Nordjylland, fordi man alligevel er i om-
radet — der skal virkelig veere et problem
som der skal formuleres og argumente-
res for, inden man far en kaution igen-
nem og kan tage pa hjemmebesoget.

| og med at amterne skal spare, vil de hel-
ler ikke sa gerne betale for sociale ydel-
ser som tvaerfaglige moder og familie-
kurser. De siger, det harer ind under

g

Det er p.gr.a. besparelser blevet endnu sveerere at f4 kautioner til hjemmebesag, som er

en af VB-centrets vigtigste opgaver.
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kommunernes socialforvaltninger og ik-
ke under amternes sygehusvasen.

Til dette er kun at sige, at begge behand-
lingsformer indgar i den funktionsbe-
skrivelse, der definerer de behandlings-
former, som amterne skal betale for.
Tveerfaglige meder og familiekurser er
sdledes omfattet af den overenskomst,
som VB-centret har indgdet sammen med
Arhus Amtskommune, og som de svrige
amter har tilsluttet sig.

| det hele taget er det et problem med
ordet behandling, da der naermere er tale
om konsulentbistand. Problemet er, at
amterne sammenligner med, hvad en be-
handling hos en fysioterapeut koster i en
time, men sagen er, at VB-centrets tera-
peuter ikke udferer traditionelle ergo-
eller fysioterapeutiske behandlinger.

Kun tunge sager

Det kan synes selvmodsigende, at VB-
centret pa den ene side beklager sig
over, at det ikke er til at fa kautioner fra
amterne, mens terapeuterne pa den an-
den side nzesten ikke kan fa tid til at
udfere de behandlinger, der er budgette-
ret med i 1982 — det drejer sig om 625 be-
handlinger. Forklaringen er imidlertid
den, at, de »lette« sager — altsa behand-
linger som kun tager kort tid og er for-
holdsvis nemme at oversta — dem sparer
amterne pa. Og de tunge sager, sager
som kraever meget forarbejde og plan-
laegning og mange telefoniske og skrift-
lige opfelgninger, dem overlader amter-
ne tit VB-centret.

De budgetterede 625 behandlinger reg-
nede man med var en blanding af lette og
tunge sager, men praksis er blevet noget
andet. De 1.626 kr. pr. behandling er
0gsa en gennemsnitspris, men i virkelig-
heden er de tunge behandlinger med det
store opfelgningsarbejde dyrere. | og
med der fra amternes side spares pa de
lette behandlinger, ma terapeuterne tage
sd mange flere af de tunge, herunder er
f.eks. hjemmebesag som ogsa er meget
tidskraevende, da der er lange rejser for-
bundet med dem. Derfor kan der hojest
nés en behandling om dagen.

Det er et stadigt spergsmél blandt tera-
peuterne, hvor meget der skal geres ud
af referaterne fra f.eks. tvaerfaglige mo-
der. De gor i gjeblikket meget ud af det,
fordi referaterne ogsa fungerer som et
slags undervisningsmateriale til de loka-
le behandlere og til de visiterende myn-
digheder.

Der bliver argumenteret for hver enkelt
ting i referaterne, og hele formalet med
behandlingen bliver indgaende forklaret
— og det tager tid.

Nakkebglle Sanatorium — et muligt tilbud til
folk med muskelsvind

Ergoterapeut Jette Mpller og fysiotera-
peut Karin Andersen har besagt Nakke-
bolle Sanatorium mellem Faborg og
Svendborg med henblik pa at vurdere
om stedet er egnet til ferie- og aflastnings-
ophold for personer med muskelsvind.

Nakkebolle Sanatorium ligger meget
smukt helt ud til Nakkebglle Fjord. Der er
en 22 tdr. land stor park og skov omkring
den statelige bygning fra begyndelsen af
dette arhundrede.

Det er et tidligere tuberkulosesanatori-
um, som ejes af Nationalforeningen tit
bekampelse af tuberkulose, men siden
1963 har det haft overenskomst med O-
dense Kommune, der bruger det som
kommunalt plejehjem. Odense Kommu-
ne har opsagt overenskomsten, sa der fra
1985 ikke vil veere flere beboere pé sana-
toriet, derfor underseges mulighederne
nu for at finde et relevant formal med de
velindrettede bygninger.

Institutionen har plads til 90 beboere,
men der er kun 85 pct. belaegning, sa der
er allerede nu mulighed for at andre kan
benytte faciliteterne:

Hovedbygningen har tre etager med ialt
seks afdelinger. Der er to- og et-sengs-
veerelser, hver pa ca. 20 kvm og alle har
vindue mod syd med udsigt over parken.
Stuerne er mobleret med seng, senge-
bord og fast skab.

Der er ikke bad eller toilet til den enkelte
stue, men afdelingerne er rigeligt forsy-
net badevaerelse, toiletter, kekken, op-
holds- og spisestuer.

| en tilbygning, som tidligere blev brugt
til liggehal for tuberkulosepatienterne —
altsa en hal, hvor de kunne ligge og fa
frisk luft og sol — er der i dag en meget
stor ergoterapi og selskabslokaler. Der er
et bibliotek, hvor der ogsa vil kunne lanes
bernebeger og lydband. Bagerne udskif-
tes jaevnligt fra biblioteket i Faborg.

| selskabslokalet vises en gang om ugen
en film — hovedsagelig danske film — og
over et internt videosystem, som er til-
sluttet samtlige fjernsyn pa sanatoriet vi-
ses jeevnligt videoband og underhold-
ningsudsendelser optaget fra dansk tv.
Institutionen er indrettet sa korestolsbru-
gere kan komme overalt i huset. Der er
inde i huset to store elevatorer.
Sanatoriet virker meget velholdt og flere
af de sma opholdsstuer har nye mebler
og er malet i kanne lyse farver.

Fra en af opholdsstuerne i stueetagen er
der en terrasse, hvorfra man med en
udenders elevator kan komme direkte
ned i parken.

| parken er der flisegange og asfalterede

Det tidligere tuberkulose-sanatorium ligger smukt i en stor park teet ved vandet.

stier, sa kerestolsbrugere kan komme i
store dele af parken og den tilhsrende
skov.

Institutionen kan tilbyde degnpleje af
selv meget plejekreevende personer. Der
kommer fysioterapeut to gange om ugen,
som kan sikre vedligeholdelsestraening
og respirationsevelser.
Muskelsvindfondens terapeuter vil des-
uden foresta undervisning af personalet,
s& man sikrer, at de har kendskab til mu-
skelsvind og de problemer, som er for-
bundet med at have muskelsvind. Dette
vil ske, hvis en person med muskelsvind
benytter sig af tilbuddet om et ophold pa
Nakkebglle Sanatorium.

Personalet er relativt ungt, idet institutio-
nen er s gammel, at det oprindelige per-
sonale nu er udskiftet p.gr.a. alder. S&
selvom institutionen kun har aldre pleje-
patienter nu, er personalet meget indstil-
let pa at tage sig af de behov, som vil op-
std i forbindelse med at have barn og
unge pa institutionen.

Institutionen er indstillet pa at anskaffe
de nodvendige hjeelpemidler som el-
senge, respirationshjaelpemidler m.m.
Bliver der tale om et l&engerevarende op-
hold for et barn, kan de ogsa tiloyde un-
dervisning pa stedet.

Man vil pa leengere sigt veere indstillet pa
at stille en afdeling til radighed udeluk-
kende for muskelsvindpatienter, men de
seldre patienter er stadig fordelt over alle
afdelinger. Derfor vil vi forsoge at samle
en gruppe pa seks til ti barn og unge i
forbindelse med det farste ophold pa
Nakkebaglle.

Ophold med fuld degnpleje koster 700
kr. pr. degn som efter ansagning kan

daekkes enten af den kommune eller det
amt, som ansegeren kommer fra.
Parorende har mulighed for ophold i
funktionaerboligen for kr. 50 pr. degn, sé-
ledes at en familie kan holde ferie pa ste-
det samtidig med, at foraeldrene fritages
for den daglige pleje af det handicappe-
de barn.
Med den store mangel pa gode aflast-
nings- og rekreationssteder til vore klien-
ter, mener vi fra VB-centrets side, at til-
buddet om et ophold pa Nakkebglle Sa-
natorium kan komme mange familier med
et medlem med muskelsvind til gode.
Jette Moller

Familiekurser
i 1983

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter har reserveret Pindstrup
Centret pa Djursland for fire kurser i isbet
af 1983:
4.-5.-6. marts: Kursus for unge —
ca. 10-16 arige
6.-7.-8. maj: Opfelgning af begynder-
kurset i september 1981
3.-4.-5. juni:  Kursus for begyndere (ny-
diagnosticerede og deres
foraeldre
26.-28. aug.: Kursus for voksne med
muskelsvind.

Yderligere oplysninger om kurserne og
tilmelding fas pa Vejlednings- og Be-
handlingscentret tif. 06-191844.
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Det lille hus i skoven der blev til en
moderne handicapbolig |

Det var for fa ar siden et lille treehus péa
50 kvm beliggende pé en bakke ude i
skoven. Idag ligger det stadig ude i sko-
ven, men bakken er nivelleret temmelig
meget ud, der er kommet en gul skalmur
omkring og det bebyggede areal er mere
end fordoblet, sa der i dag er naesten 130
kvm. Huset Iigger i Sinding ved Herning.

| huset bor familien Isager, og arsagen til
den voldsomme udbygning er, at den
12-arige Karsten Isager har muskelsvind.
Han sidder i elektrisk karestol og har be-
hov for en raekke hjzelpemidler og speci-
alindretninger af veerelse og badevaerel-
se. | maj 1981 stod en tilbygning pa 47
kvm feerdig. Den bestar af Karstens vae-
relse, et meget stort badevaerelse og en
mellemgang med udgang til husets bag-
side. Det er ogsa i mellemgangen Kar-
stens korestol stér til opladning om nat-
ten.

Tilbygningen er szerdeles velindrettet og
med mange praktiske lgsninger pa de
problemer som Karstens handicap med-
forer.

Karsten kommer ind i huset ved at kore
op ad en rampe og kan selv ved hjeelp af
en tradlos fiernbetjening dbne yderdaren
op. Inde i mellemgangen er der god
plads til at komme rundt med kerestolen.
Her er der lige frem adgang til husets
dagligstue, mens det nye badevzerelse
og hans’eget veerelse ligger pa hver side
af mellemgangen.

Karstens vaerelse er meget stort med et
langt arbejdsbord langs den ene vaeg -
herfra er der udsigt til haven. Der er en
elektrisk seng, som har betjeningspanel
inde i sengehesten. Sengens hovedgaer-
de kan indstilles, og sengen kan indstil-
les i dreenageleje som bruges, nar Kar-
sten er forkelet og skal have lungerne
banket igennem for at fa slim ud af lun-
gerne.

Ved sengen er der installeret et samtale-
anlaeg, som er teendt hele natten. Heri-
gennem kan Karsten tale med sine forzel-
dre inde i deres sovevarelse, og de for
deres part kan spare et par ture oppe om
natten, fordi de kan here, nar Karsten
sover og sa ikke behover ga ind til ham.
Daren ind til Karstens veerelse er en sky-
dedor, og handgrebet sidder sa lavt, at
han selv kan betjene doeren fra sin kore-
stol.
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Karsten Isagers far kerer ham til og fra skole i deres nye bil, som Karsten via rampen
selv kan kore ind i.

Da den nye tilbygning blev lavet til huset, blev en del af niveauforskellene omkring hu-
set udlignet ved hjalip af en flisebelagt rampe.

Karsten har walkie talkie pa sin korestol, s& han kan tilkalde hj=lp, ndr han korer alene
ud.

héandvasken er blandingsbatteriet sat p4 forkanten af bordet, s& Karsten kan n& det, spejlet sidder ogsa s lavt, at han kan se sig selv.

| badevaerelset er der varme i gulvet og
fliser over det hele. Toilettet sidder me-
get hgjt, og der er to armstotter, som kan
slds ned og lases foran, s Karsten kan
sidde alene uden opsyn, nar han er pa
toilettet.

Handvasken er sat ned i et stort bord.
Vandhanens héndtag sidder ved bordets
forkant og er nem at betjene for Karsten
selv. Der er termostat bdde pa vand-
hanen ved handvasken og pa den ved ba-
dekarret, som er placeret langs den ene
vaeg.

Over badekarret er en badebriks, som
Karsten naesten altid ligger pd, nar han
skal vaskes og have vasket har. Badekar-
ret er haevet, sa arbejdshejden bliver den
rigtige for hans forzeldre, og fodsparket
er trukket godt ind under karret, s& det er
til at komme til. Der er en kran i loftet,
som gar fra sengen ud til badevaerelset —
forst til badekarret og derfra til toilettet.
Familien Isager siger selv, at deres hus
nu er perfekt. Det tog tre ar at f4 gennem-
fert tilbygningen, men deres sag er et ek-

sempel p3, at det betaler sig at blive ved
og ikke give op- selvom det var hardt i
den periode, hvor Karsten ikke leengere
kunne komme ud pa husets oprindelige
lille bitte toilet og derfor matte sidde pa
potte inde i stuen.

Familien Isager har faet en del hjelp og
stotte fra Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter til udform-
ningen og gennemfarelsen af tilbygnin-
gen.

Karsten har et stort vasrelse med et arbejdsbord i hele vaerelsets bredde ved endevaeggen. Sengen er elektrisk og kan indstilles i drae-
nageleje ligesom hovedgaerdet kan loftes. Her er Karsten ved at rulle over pa stastativet, som han bruger en halv time hver dag.

Specialsyet toj til kolde dage

Karsten Isager har faet syet en varm vin-
terjakke hos »tej der klae'r« i Hobro. Jak-
ken er syet specielt til ham, og den har
sarlig vide eermegab, der ger det let at fa
den pa, og bevirker at den ikke strammer.
Foran til er den meget kort, s der ikke
sidder en masse stof og folder hen over
maven pa ham, og bagtil gar den godt
ned over lseenden. Materialet er guiltet
bomuld — og der er en kraftig lynlas ned
midtfor.

Karsten har haft problemer med at f& sko
der passer, men en bekendt har lost det
ved at sy et par sutsko i lammeskind. De
har snerelukning fortil.

Den korte bla jakke er blevet specielt syet til Karsten.
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Lions Club laver
hjaelpekonkurrence

Forbruger-nyt

En tang raskke Lions kiubber har startet
en hjeelpemiddel-idékonkurrence meget
i stil med den Muskelsvindfonden arran-
gerede for et ars tid siden.

Lions klubberne efterlyser alle former for
ideer omkring hjalpemidler, hvadenten
det drejer sig om et nyt hjalpemiddel, en
ting, der kan bruges til noget andet end
dens oprindelige formal, en bedre ud-
formning og bedre design af et hjalpe-
middel, sendring af et hjelpemiddel sa
det fungerer endnu bedre eller en for-
enkling og billiggorelse af et hjaelpemid-
del.

Ganske som i Muskelsvindfondens kon-
kurrence er der en vigtig betingelse for at
man kan komme i betragtning som vin-
der: Hjaelpemidlet ma ikke allerede vzere
markedsfart som hjalpemiddel.

Gode ideer preemieres med minimum kr.
1000,-, og dommer-komiteen kommer til
at besta af fagfolk og brugere af hjalpe-
midler.
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Det er de 65 involverede Lions kiubber,
der lokalt star for konkurrencen, hvis
man derfor onsker at deltage kan man ga
til den lokale Lions Klub eller skrive til
Walter Schuricht, Skraenten 36, 7600
Struer.

Sidste frist for indsendelse er 15. marts
1983 og praemiering finder sted midt i
april.

Koreplan

kI 9.10 af
kl 11.50 af
kl 13.35an

God rejse.

DSB

Godt nyt for
bevaegelseshaammede
der skal rejse med tog

I vort nye lyntog, der kerer Kebenhavn-
Odense-Arhus, er der taget szerligt hensyn til
bevaegelseshaemmede.

Indgangsderene i servicevognen har en hydrau-
lisk lift til kerestole, og i denne vogn er der
samtidig brede korearealer.

Hertil kommer et toilet med plads til karestole
og ligeledes en kupé for passagerer i kerestol
samt deres ledsager.

Kebenhavn

an kl 20.57
af kl18.21
af kl 16.35

Fa brochuren »Praktiske oplysninger for
bevaegelsesheemmede« pa stationen og husk
at bestille plads.

Du far, — skal vi ned og skyde?

Man kan sagtens dyrke sport, selv om
man har muskelsvind.

Det kan lade sig gore at melde sigind i en
skytteforening (under D.D.S.G. og |.) og
sd med instrukter laere at skyde med
salon vaben, — men er man sa heidig at
have en lang kaldergang, — ja, sa laver
man sig bare sin egen private skydebane
og bruger luft i stedet for krudt til at
»smide« det lille stykke bly hen til skiver-
ne.

Pa Fyn kan det lyde sadan, — Du far, skal
vi ned og skyde om »tolvere«?

Det er Erling Mohr Jensen, der sporger,
og han har faet monteret en skydebane
for luftgeveer og -pistol hjemme i keelder-
gangen.

Banen skulle have vaeret 10 m lang, men
keeldergangen satte gransen for bane-
lengden til 8 m. Ved skiverne er der
monteret en 2 mm stalder, som skyde-
kasserne med skiverne kan ophaenges
pa, og der er ogsa opsat ekstra lys, sa evt.
tilskuere har mulighed for at se, néar de
skal bryde ud i lovprisninger af skyttens
evner, hvis der tilfaeldigt »smutter« en
tolver ind; - lyset kan ogsa bruges af
skytten.

Ved »standpladserne« findes skab til va-
ben, ammunition, skiver m.m., ligesom
der er et opklappeligt bord, som under
»konkurrencen« bruges til at laagge ge-
veer og pistol pa samt til at holde en lille
gaffelformet stotte, som Erling bruger
endnu, nar han skyder med sin pistol.
Senior skyder selvfalgelig med den lange
kanon og junior med den korte (Ellers
kan senior nemlig ikke klare sig ...)

Jo, det gar skam muntert til under de
fynske skydekonkurrencer.

N b g

Den 8 meter lange kaldergang fungerer som skydebane for Erling Mohr Jensen, der

efterhdnden har et godt tag om pistolen. (foto Annett Mohr Jensen)

Projekt om hjaelpemidler til hjemmet

Hjeelpemidler bor, hvor de er nedvendi-
ge, seges udformet s& de forener funk-
tionel brugsveerdi med kunstnerisk ud-
tryk. De fleste hjalpemidler besidder ik-
ke denne egenskab. Tvaertimod har ho-
vedparten af disse ting en sa »dramatisk«
udformning, at de i virkeligheden under-
streger brugernes fysiske forlighedsbe-
graensninger.

Det er baggrunden for, at Danske Arki-
tekters Landsforbund har nedsat en pro-
jektgruppe, som skal undersoge behovet
for udvikling af hjaelpemidler til handi-
cappede.

Det er projektgruppens mal at lave en

publikation, som kan pavise behovet for
en produktudvikling af kendte hjaelpe-
midler til boligen, og papege betydnin-
gen af, at man laver produkter, som kan
bruges af alle.

Det er projektgruppens opfattelse, at
mange hjelpemidler kunne undveeres,
hvis produktudviklingen i hgjere grad
udformede brugsting — og boligens ud-
styr i ovrigt — under hensyntagen ogsa til
mennesker med nedsat funktionsevne.
Det er saledes muligt at opna bedre funk-
tionelle redskaber til gavn for alle men-
nesker.

Af tidsmaessige Aarsager vil gruppen

koncentrere sig om hjaelpemidier til brug
i boligen.

Undervishingsministeriet og Egmont H.
Petersens Fond stetter gkonomisk pro-
jektet, der skal kere et ar. Arkitekterne
Else Nygaard Jargensen og Mogens Rye
er ansat til at lose opgaven, og arkitekt
Poul Ostergard er knyttet til som leder af
projektet. Desuden er det tanken at en
raekke terapeuter og andre eksperter skal
sporges om rad.

Sagkyndige inden for omradet og inter-
esserede opfordres til at kontakte pro-
jektgruppen »Hjelpemidler« pa tlf.
06-127923.

27




Sem og glasskar kan man roligt kere over med disse punkterfri daek, viser firmaets eget
billede.

Punkterfri slange til korestole

Den punkterfri slange er p4d markedet.
Som det fremgér af billedet, kan man ko-
re over glasskar og hamre sem ind i dack-
kene, uden at de punkterer.

Nu er der ingen grund til at g4 til de yder-
ligheder, men en tur hen ad en grusvej
fyldt med skarpe skaerver skulle altsa ik-
ke volde problemer.

Ideen er, at der er en massiv slange med
en luftkanal inderst, som sikrer en god
affjedring. Ud over den trazkker man sa
de eksisterende dak.

Der er ingen vedligeholdelse m.h.t. til at
pumpe, da der ingen ventiler er, og folge-
lig kan hjulene heller ikke »piftes«.
Det konstante daektryk skulle give en be-

Halliwick-svemning

Selv sveert fysisk handicappede kan opna
betydelige svemmefzaerdigheder, har 30
ars erfaring og udvikling af Halliwick-
metoden vist.

Metoden bygger pa viden om vandets fy-
siske love og pa viden om kroppens reak-
tioner og rulningstendenser i vandet.

| undervisningen arbejdes pa at fjerne
skraekken for vand, pa at f4 en hensigts-
maessig vejrtiraekning og pa at opna den
fulde kontrol og balance i vand.

hagelig kersel samt en ensartet effekt p&
bremsen.

Den punkterfri slange findes i starrelser,
der passer til alle geengse kerestole og
kan monteres p& savel manuelle som
elektriske korestole.

Navn: NO-MORFLATS

Pris: Til en manuel kerestol koster fire
slanger 408 kr. excl. moms. Til en elek-
trisk kerestol koster fire slanger 616 kr.
excl. moms. Montering af slangerne sker
uden beregning ved levering af ny kere-
stol, samt hvis kunden selv kommer med
korestolen til firmaets adresse i Alberts-
lund.

Firma: Simonsen & Weels Eftf. A/S, tif.
02-648111.

Pindstrup Centret arrangerer to kurser i
Halliwick-svemning i lobet af 1983. Det
forste foregér 28.-30. januar og det naeste
20. september til 2. oktober. Kurset er in-
tegreret og henvender sig bade til handi-
cappede, som gnsker at laere mere om
svemning og til ikke-handicappede, der
onsker at fungere som instruktarer.

Yderligere oplysninger om svemmekurset
fas hos Pindstrup Centret tif. 06-396111.

Halliwick-svemning bygger pa viden om vandets fysiske love og kroppens reaktioner.
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Kursus om
sansning,
og bevaegelse

Hvordan arbejder forskellige faggrupper
i teori og praksis med bern, der har fy-
siske og sansemaessige problemer (mo-
torisk og perceptuelle udviklingsproble-
mer)? Derom handler et kursus pa Pind-
strup Centret fra den 6. februar til og med
11. februar 1983.

Kurset henvender sig til alle, der arbejder
med handicappede barn: ergo- og fysio-
terapeuter, laeger, skolepsykologer, sund-
hedsplejersker, socialpsedagoger, barne-
have- og talepzedagoger, leerere i barne-
haveklasser, folkeskolen og specialskoler
m.v.

Der bliver under kurset bl.a. oplaeg ved en
leege, en ergoterapeut, en talepadagog
og en larer. Yderligere oplysninger fas
ved henvendelse til Pindstrup Centret tif.

06-396111.

Niels Abildgaard — ny leder af Pindstrup
Centret. (Foto: M. Laier)

Gammel kending

Pindstrup Centrets nye leder efter Jens
Bak er cand.merc. Niels Abildgaard, der
er en gammel kending i Muskelsvindfon-
dens regi. Han startede pa fonden i 1975
som militeernaegter, hvor han var en ivrig
medarranger af Tangkrogsfestivallen, og
med i indsamlings- og oplysningsarbej-
det. Kort far han rejste i 1976 kom han
med i Muskelsvindfondens repraesentant-
skab og i 1977 ogsa i bestyrelsen, hvor
han i dag er formand for ekonomiudval-
get og derfor virkelig har fingeren pa pul-
sen.

Igennem sit arbejde med Muskelsvind-
fonden har Niels Abildgaard tit veeret pa
Pindstrup Centret som bruger —nu sidder
han ogsd som administrator. Han kom-
mer fra en stilling pa Jydsk Teknologisk
Institut, hvor han siden 1978 har vaeret i
administrationsafdelingen.

Seerlige
bornehaver til
handicappede -

To bernehaver i Arhus Kommune skal
omdannes til sakaldte »saerlige daginsti-
tutioner«, hver med plads til seks bern
med vidtghende fysiske eller psykiske
handicaps. Formalet er at integrere han-
dicappede og ikke-handicappede born
pa samme alderstrin.

De to barnehaver skal ombygges sa de
fysiske rammer er i orden, og hvor de nu
hver har 70 bern, skal de nednormeres til
40 ikke-handicappede og seks handicap-
pede bern. Samtidig fir begge institutio-
ner 90 ekstra medarbejdertimer pr. uge.
Nedgangen i bernetallet og tilgangen af
handicappede barn vil ske gradvist i takt
med den naturlige afgang fra institutio-
nerne.

Det nye projekt bliver for fremtiden fulgt
teet, og de indhestede erfaringer vil blive
samlet i en rapport til brug for oprettelse
af flere szerlige institutioner.

Arhus-julemaerke. Arhus Y’s Men’s Club Nordstjernen udgav i slutningen af november
et nyt Arhus julemaerke som var tegnet af Mads Stage. Overskuddet af salget, der er
géet forrygende, gar dels til julemaerkehjemmene og missionaer Lars Mandrups arbejde
péd Madagascar og dels til Muskelsvindfonden. Julemaerket blev praesenteret i Den
Gamle By, hvorfra motivernetil maerket er hentet.

U.B.-Let Mini til brug
inde og ude.

U.B.-Let Maxi til brug
inde, ude og terreenkearsel

U.B.-Let Benzin til brug

langtur og terreenkersel

indrettes individuelt efter
bruger og vejleders gnske

U.B.-LET i Vejle

fremstiller persontransporter for gangbesvaerede

U.B.-Let Persontransporter

U.B.-Let i Vejle - telf. 05-858022 og 858283




Arbejdsweekend i Ungdomsgruppen

»Vi @nsker at arbejde som interessegrup-
pe under Muskelsvindfonden. Medlem-
mer til gruppen kan rekrutteres fra bdde
fonden og udenfor. Medlemmer behover
ikke at have muskelsvind. Det vaesent-
lige er, at de ensker at deltage i Ung-
domsgruppens arbejde.

Der skal ikke vaere nogen aldersgreense,
men vi mé nok satse pd@ medlemmer, som
er fyldt 14-15 ar.«

Dette var noget af det forste, vi kunne
blive enige om i weekenden 15.-17. okto-
ber pa vandrerhjemmet i Juelsminde.
Det betyder, at gruppen vil have samme
malsaetning, som fonden har. Der vil dog
blive nogle forskelle. Disse forskelle vil
opstd pa to vaesentlige omrader.

For det forste vil ungdomsgruppen - i-
seer i starten — have behov for gkonomisk
stotte og vil derfor ikke kunne yde en
stotte til fonden. Dernaest vil gruppen,
nar den bliver selvfinansierende, blive en
»konkurrent« til fonden ved ansegninger
om stette af forskellig art. Med hensyn til
dette kraeves der en koordinering, lige-
som ungdomsgruppen vil have behov for
hjeaelp og stotte. Denne side af sagen ser vi
lyst pd, da vi allerede nu har en god og
naer kontakt til sekretariatet. For det an-
det vil ungdomsgruppen ikke kunnet for-
ske, som fonden ger det. Gruppen vil deri-
mod kunne yde sit bidrag i form af nye
ideer og ved, at medlemmerne indgar i
forskningen som »klienter«.

Samtidig synes vi, at det vil vaere naturligt,
at vi pa en eller anden méade bliver reprae-
senteret ved opbygning og igangsaetning
af et institut.

P4 alle andre omrader vil ungdomsgrup-
pen kunne styrke og eventuelt overtage
fondens arbejde samt patage sig eller
(iseer) selv formulere arbejdsopgaver,
som kan vaere med til at eendre vilkarene
for handicappede.

Det er en stor mundfuld, men vi tror p3, at
opgaven kan gennemfares.

Planlagger
ungdomsweekend

Tilbage til weekenden 15.-17. oktober.
Vi opholdt os p& vandrerhjemmet i Juels-
minde, og det gjorde vi, fordi vi mente, at
der her var mulighed for, at gruppen frem-
over kan benytte stedet ved storre eller
mindre samlinger. Bedemmelsen af ste-
det kommer sidst i dette indlasg.

Der var mange punkter, der blev diskute-
ret, og vi ndede frem til at danne de ar-
bejdsgrupper, som - i hvert fald i begyn-
delsen —skal sarge for at sterre og mindre
»projekter« kommer igang.

30

Flemming Westh fortaeller om ungdoms-
gruppens hidtidige arbejde.
(foto M. Laier)

Nogle af disse er vi startet med. | begyn-
delsen af 1983 vil der blive arrangeret en
ungdomsweekend, hvor alle interessere-
de —forhabentlig mange —kan deltage. P&
denne weekend skal ungdomsgruppen
for alvor igang. Her skal den fremtidige
struktur fastlaegges, og her er det menin-
gen, at nye opgaver skal formuleres og
fordeles.

Som forleber og sidelabende ma vi serge
for at henvende os til s& mange som mu-
ligt for at denne weekend kan blive en
succes. At skaffe medlemmer — og holde
pa dem — vil i det hele taget vaere en ho-
vedopgave for ungdomsgruppen.
Sommeren '83 haber vi at kunne arrange-
re en norsk/dansk ungdomsiejr. Helst i
Norge, men maske i Danmark.

| slutningen af 83 arrangeres endnu en
weekend for alle interesserede. Her er det
planen, at der skal geres status og lazgges
planer for '84. En af forudsztningerne er,
at vi kan skaffe penge. Dette bliver aitsa
ogsé en vaesentlig opgave sidelsbende
med alt det andet.

Ideer er der nok af

Udover det nzevnte er der mange andre
goremal. Vi skal informere, oplyse, satte
gang i debatten og meget mere. Derfor
ligger der bl.a. planer om at komme ud pa
f.eks. hojskoler, gymnasier o0.l. En mindre
gruppe er sat pa denne opgave, og det er
planen, at vi i marts/april skal kunne star-
te med dette afsnit. Vi kunne godt teenke
os at arrangere et sexologiseminar, vi vil
gerne lave samtalegrupper, vi vil gerne
kunne bruge de forskellige medier, vi vil
gerne deltage i udvalgsarbejde, vi vil ger-
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ne kunne give radd og vejledning, vi vil
gerne kunne ...!
Ideer er der nok af, og med den rette i-
gangsaetning vil det hele ogsa lykkes. Det
nedvendige engagement er til stede. Det
viste opholdet pa Juelsminde Vandrer-
hjem.
Siden har der vaeret flere mader. Bl.a. er
den forste ungdomsweekend ved at vaere
planlagt — vi mangler »kun« stedet. Andre
opgaver er ogsa ved at blive lost, si .1?
M.h.t. Juelsminde Vandrerhjem kan det
siges, at det med ganske fa aendringer
kan blive til et velegnet sted til meder o.l.
med op til 30-35 deltager. Max. antal kere-
stole vil nok veere ca. 15.
Faellesfaciliteterne er lidt sma, men med
lidt god vilje vil der heller ikke her vaere
problemer, nar deltagerantallet ikke over-
stiger 30-35. Veertsparret er meget posi-
tivt indstillet og er villige til at foretage de
nedvendige &ndringer.
Vandrerhjemmet ligger midt i Juelsmin-
de, s udendorsfaciliteterne er maske lidt
sma. Iszer hvis der er bern med. Der findes
dog en lukket gardhave. Alligevel mener
vi, at stedet kan bruges til nogle af de ar-
rangementer, som vil forgd fremover.
Prisen svarer til den, som skoler og sterre
grupper betaler pa vandrerhjem. Dvs. ca.
100 kr. pr. degn alt incl.
Afslutningsvis kan det naevnes, at vi ogsa
forsogte at finde frem til et navn til ung-
domsgruppen. Navnet er ikke fundet end-
nu, men der fremkom en del forslag, som
maske kan bruges.
| den daglige debat indgar ofte udtryk,
som henviser til hej aktivitet: Udtrykket
A-kraft. Maske kunne vi bruge navnet »U-
Kraft« som udtryk for en hgj aktivitet
blandt unge. Navnet ville passe godt til
»Muskelkraft — Ja tak!«.
Et andet navn, som mange kender, er
»Team Danmark«, Kunne vi som en posi-
tiv udleegning kalde os »Team Ungdom«?
Et slogan som »Team Ungdom giver U--
Kraftl« er naerliggende.
Til allersidst skal det for fuldstaendighe-
dens sky]d naevnes, at ungdomsgruppens
kontaktmand er

Flemming Larsen

Bakketoppen 16

8355 Ny Solbjerg

THf. 06-926181
som alle interesserede kan henvende sig
til.
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Team Ungdom vil danne samtalegrupper

Initiativgruppen bag Muskelsvindfon-
dens nystartede ungdomsgruppe — ogsa
kaldet u-gruppen eller Team Ungdom har
netop holdt et weekendmede pa Juels-
minde Vandrerhjem (Se ogsa artiklen pa
side ).

Her blev man enige om at det beerende led
i Team Ungdom skal vaere samtalegrup-
per, der forhdbentlig vil kunne mades
hver tredje eller fijerde uge. Vi haber, at
samtalegrupperne vil kunne dannes ved
atinteresserede medlemmer far oplysnin-
ger om andre medlemmer, der bor i deres
omrade.

| disse samtalegrupper skal det grund-
leeggende arbejde i Team Ungdom udfe-
res. ldeer og forslag vil forhabentlig flyde
ud fra grupperne til Team Ungdoms kon-
tor (hos Muskelsvindfonden, Vestervang
41, 8000 Arhus C.), — hvorfra arbejdet skal
koordineres.

Udover foreningsarbejdet i Team Ung-
dom bliver samtalegruppernes opgaver
ogsa at give unge handicappede og ikke-
handicappede et forum, hvor de kan me-
des. De kan s& derigennem bruge hinan-
den til diskussion og lasning af problemer
i forbindelse med at vaere ung.

Det kan vel nappe undgas at diskussio-

Peter Kjeerby opfordrer alle interesserede til at melde sig ind i samtalegrupperne.

nerne i overvejende grad vil fokusere pa
handicapproblemer, og det er da ogsa
vaesentligt, at man i Team Ungdom som
handicappet kan finde ligestillede, der
eventuelt allerede har lgst de problemer,
man matte sta overfor i en given situation.
Ligestillethed har ikke i farste omgang
noget med fysiske handicaps at gore.

Saerligt hdber Team Ungdom at arbejde
med spergsmalet omkring unges udflyt-
ning fra foraeldre eller institutioner. Det er
Team Ungdoms klare mening, at alle bar

leve selvstzendigt og uathangigt.

Vi haber, at unge ved at deltage i samtale-
grupperne vil narme sig denne malsaet-
ning.

Vi vil derfor opfordre alle interesserede
til hurtigst muligt at henvende Jer til Mu-
skelsvindfondens sekretariat tif. 06-
13 97 77. Der er Ingen aldersgraense for
mediemmerne. Ung af sind - ung i Team
Ungdom.

Peter Kjaerby

Kun fa foraeldre taler om sex med deres handicappede barn

Leege Niels Anton Rasmussen har skrevet to artikler om muskelsvind og sexua-
litet. Den ene artikel er et referat af en rapport fra et amerlkansk seminar. Niels
Anton Rasmussen omtalte dette seminar, da han holdt foredrag for deltagerne i
VB-centrets familiekursus for unge med muskelsvind. Se side 28.

Den anden artikel handler om en lille undersegelse han foretog blandt de unge
deltagere i familiekurset, hvor han bad dem udfylde et spargeskema omhand-

lende deres sexualitet.

! forbindelse med et week-end arrange-
ment, som Muskelsvindfondens VB-cen-
ter holdt for unge med muskelsvind og
deres forzeldre, holdt jeg et oplaeg om
seksualitet. (Se artiklen om »seksualitet
og muskelsvind« side 30).

Jeg udleverede i denne sammenhaeng et
sporgeskema. Der var 14 personer i alde-
ren 16 til 24 ar, som udfyldte skemaet.
Det var ni drenge og fem piger. Tre af
pigerne var ikke handicappede.
Felgende spargsmal blev stillet: Har dine
forzeldre fortalt dig om praevention?

Har dine forseldre fortalt dig generelt om
seksualitet? Har du praesenteret dine for-
zeldre for en partner?/et seksuelt behov?
/et seksuelt problem?

De tre ikke-handicappede piger havde
alle fiet oplysninger om praevention. Kun

to af drengene havde snakket praevention
med foraeldrene. Foraeldrene havde kun
snakket seksualitet generelt med fire af
de 14 adspurgte — heraf var de 1a ikke-
handicappede.

Ni havde praesenteret deres forseldre for
en partner, to af disse ni havde aldrig
snakket pravention eller seksualitet med
deres foraeldre. Kun en af de 14 adspurgte
havde diskuteret seksuelle behov og sek-
suelle problemer med forzldrene.

Jeg vil undlade at kommentere disse tal,
men jeg synes alligevel, de er meget tan-
kevaekkende, selvom materialet er si
spinkelt.

En anden del af spergeskemaet omhand-
lede begrebet onani.

De blev spurgt, om de onanerede? Hvor
de havde lzert det, og hvad de falte ved
det?

Ni ud af de 14 onanerede. 60 pct. af piger-
ne og 66 pct. af drengene. ingen af de
adspurgte havde lzert at onanere af forzel-
drene eller at kammeraterne. Det var en-
ten noget de havde hort om/last om eller
ogsa var det noget, der kom med alderen.
Nogle af de adspurgte folte flovhed ved at
onanere. Andre havde ambivalente folel-
ser overfor dette — folte bade glaade og
flovhed. 2
Ca. halvdelen folte onani bare var et fysisk
behov, mens den anden halvdel folte glae-
de og forngjelse ved at onanere.
P4 det foreliggende materiale synes, jeg
at der er baggrund for en starre og mere
dybtgaende undersagelse.
Dette vil jeg sammen med to andre arbej-
de videre med. Formélet er at fa et materi-
ale, der giver et fingerpeg om, hvor og
hvordan der er behov for yderligere op-
lysning og radgivning.
Har nogle af bladets lasere kendskab til
undersogelser, der omhandler seksuali-
tet og muskelsvind, vil jeg gerne informe-
res om dette.

Niels Anton Rasmussen
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Seksualitet og muskelsvind

| juni 1980 blev der afholdt et seminar i
Winnipeg, Canada, med emnet handicap
og seksualitet.

Et af foredragene bergrte emnet seksua-
litet og muskelsvind. En klinisk psykolog
Frances Anderson havde interviewet 40
personer med forskellige former for mu-
skelsvind. Materialet blev bearbejdet
sammen med Joan L. Bardoch, Professor
Clinical Rehabilitation Medicine — psy-
chology.

Personernes seksualliv og problemer
med dette, deres fantasier, og hvordan
deres seksualliv rent konkret fungerede,
blev berort. Forzeldrenes holdning til
deres handicappede barns seksualliv
blev taget op.

Undersogelsen berorte ogsd, hvorvidt
muskelsvind i sig selv pavirker de seksu-
elle funktioner. Ved en bedemmelse af,
hvordan en sygdom pavirker seksualli-
vet, kraeves der et kendskab til, hvilken
indflydelse alderen har p4 de seksuelle
funktioner:

Nar manden bliver eeldre svaskkes erek-
tionsevnen en smule. Det tager laengere
tid for ham at blive stimuleret til en ud-
losning. For kvindens vedkommende
fugtes skeden mindre i forbindelse med
seksuel stimulering, jo aldre hun bliver.
Undersogelsen afslorede ingen primaere
seksuelle problemer som falge af muskel-
svind. De problemer, der var, kunne til-
skrives aldersforandring, praestations-
angst eller bade og. Nu er det jo ikke sa-
dan, at det at vaere handicappet ikke giver
seksuelle problemer. Undersegelsen vi-
ste netop, at mange problemer opstod
som folge af omgivelsernes holdning til
den handicappede som seksuel person.
Men det skal kraftigt pointeres, at under-
sogelsen ogsa viste at muskelsvind rent
medicinsk ikke pavirker lysten eller evnen
til at have et seksualliv.

Mange problemer opstod som folge af
hammede fysiske udfoldelsesmulighe-
der og fysisk afheengighed af andre men-
nesker. Fysiske barrierer gor det sveerere
for den unge handicappede at fungere pa
lige fod med andre unge. Det gor det svee-
rere at medes privat med en jaevnaldren-
de af det modsatte ken. At mede andre —
at skabe mellem-menneskelige relationer
— er en forudsaetning for at fa seksuelle
erfaringer. Sex er ogsa et samspil mellem
to personer. En made at kommunikere
med hinanden pa. Hemmes man i atkom-
munikere pa lige fod med jaevnaldrende
oges usikkerheden m.h.t. ens egen sek-
sualitet.

Undersogelsen viste, at et af de vigtigste
problemer for de helt unge var, at de ikke
havde nogen partner.
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Ccialrddagliver,

Jenny Moberg og Niels-Anton Rasmussen har vaeret initiativtagere til sex-seminaret,
Billedet her er fra en TV-udsendelse, hvor de fortalte om deres planer.

Den fysiske afhangighed af andre er en
hindring for at have et privatliv. Det, at
man ikke har et ordentligt privatliv, det at
man sjaldent er helt alene, forhindrer
seksuel eksperimenteren, sdsom onani.
For drengenes vedkommende er det et
problem atskulle have hjzelp til at blive tar-
ret af efter en udlgsning. Natlig ufrivillig
saedafgang, der er noget helt almindeligt i

puberteten, gor ofte drengene flove p.gr.a.

foreeldrenes reaktion, nar de skifter sen-
getej om morgenen. Her er den non-ver-
bale reaktion mindst ligesa vigtig som
den verbale.

Dr. Anderson interviewede ti medre til
drenge i alderen 10 til 26 ar med muskel-
svind. Bornenes seksualliv blev af disse
modre enten betragtet som det mindst
vigtige problem, som en umulighed eller
ogsa taenkte de slet ikke pa deres barn
som en seksuel person.

Det, at barnet havde muskelsvind bevir-
kede, at disse madre ikke kunne forestille
sig en fremtid for deres bgrn. De kunne
slet ikke se deres barn i en seksuel sam-
menhaeng. | mange tilfselde var hovedar-
sagerne til dette, at modrene var blevet
fejlinformeret eller havde misforstiet de
givne oplysninger.

Medrenes frygt for barnets fremtid virke-
de blokerende pa forstaelsen af barnet,
som et menneske med behov for og krav
pa et seksual-liv.

At tale om og bearbejde foraeldrenes frygt
og usikkerhed er en vigtig forebyggende
foranstaltning med hensyn til, hvilke for-
ventninger foraldrene stiller til barnets
fremtid.

En af de ti madre beskrev sin 21-drige san
som aseksuel. Hun forklarede, at der var
tre ting, de aldrig talte med hinanden om:
Muskelsvind, sex og deden.
For personer, der ikke er fedt handicap-
pede, men bliver det senere i livet, opstar
der andre problemer. Mange af disse har
allerede seksuelle erfaringer og lever i et
fast parforhold. | parforhold, hvor f.eks.
manden bliver handicappet, sker der ofte
et rolleskift. Fra at vare den aktive part,
den der tager initiativ, bliver manden fy-
sisk afhaengig af partneren. Manden kan
ikke leengere pa traditionel vis »forfore«
sin kone. Den traditionelle samlejestilling
— missionger-stillingen med manden
overst — kan f.eks. heller ikke langere
gennemfores.
Den ikke-handicappede partner havde
problemer med at skifte mellem rollerne
som elsker og hjeelper. Dette kunne fuld-
staendig odeleegge seksuallivet.
Den handicappede havde problemer
med at fole sig seksuelt tiltrukket af part-
neren i hjlperrollen.
Disse par, hvor den ene partner efter
nogle ars samliv bliver handicappet, har
et enormt behov for radgivning m.h.t,,
hvordan de fysiske begraensninger pavir-
ker seksuallivet, og hvordan de kan over-
vinde disse begreensninger. Der er behov
for konkret at oplyse om alternative mu-
ligheder for seksuel tilfredsstillelse af
hinanden sisom f.eks. gensidig mastur-
bation, oralsex og andre mulige samleje-
stillinger, blev det fastsldet pa det cana-
diske seminar.

Niels Anton Rasmussen

Hénd i hand.

Indtryk fra seminaret om
handicappede og sex

Med nogen forsinkelse sa vi fredag af-
ten Birgitte Bjérkmans lysbilledserie:
»Havde vi blot haft vinger«. Serien viste,
hvordan Birgitte klarer sin hverdag som
paraplegiker. Den gav et godt indtryk af,
hvordan det kan lade sig gore at fore en
tilveerelse som alle andre, selv. om man
sidder i kerestol og er lam fra hofterne og
ned.

P4 trods af det fremskredne tidspunkt
vakte serien en livlig debat, som var nzert
relateret til handicappedes sexualitet.
Pa seminaret medvirkede ogsa kropspsy-
koterapeut Henrik Valund. Han indledte
lordagen med baekkenevelser, og det var
en fantastisk oplevelse, at registrere hvor
meget, der foregar i ens krop, ved virke-
lig at koncentrere sig om, hvad der sker i
en bestemt kropsdel. Qvelserne forlgb
individuelt og i par, og det var span-
dende med den nonverbale kommunika-
tion, der ledsagede ovelserne med part-
nerne. Indimellem de fysiske evelser dis-
kuterede vi med vores partner, og det
kom af og til til direkte udtryk om sexuali-
tet. Til slut inden frokost havde vi en dis-
kussion med en udvalgt partner om, hvor-
dan vi havde udviklet vores sexualitet
helt fra barndommen, og hvor meget vi
snakkede med vores foreldre om sex.
Om eftermiddagen fortsatte vi lidt med
baekkengvelser, og skulle i dette forlab
koncentrere os om, hvilke energier for-

skellige af deltagerne udstralede. Nar vi
fandt en, vi folte os »energiske« sammen
med, skulle vi danne par. Derefter lavede
vi en meget lang bereringsovelse, hvor
det drejede sig om at finde ud af, at baek-
kenrotationer og kropslig berering kun-
ne fore andet med sig end sexuel orgas-
me. Ydermere er baekkenrotationer sad-
vanligvis sammenkadet med samlejer,
og det var speendende at lave en sé seed-
vanligvis intim ting i mange menneskers
samveer.

Til alle ovelserne havde Henrik udsegt
noget meget inspirerende musik, som
ikke mindst medferte de mange forsketl-
lige sindsstemninger, vi opnéede.

Fantasier

Lordag aften var afsat til opleeg og dis-
kussion. Laege Niels-Anton Rasmussen
holdt et oplaeg om sexuelle fantasier fra
barndommen og op til nu. Det var meget
abenhjertigt og gav en god diskussion.
Bagefter kom cand.reer.soc. Lisbeth Han-
sen med oplaeg om at leve sammen med
handicappede partnere. Ogséa dette op-
leeg vakte meget diskussion, ikke mindst
med hensyn til, hvori forskellen bestar
mellem handicappede og ikke-handicap-
pede. Til slut, og det var meget sent,
holdt landsformand Evald Krogh et op-
leeg om sexuelle sejre og nederlag. Det

var et meget personligt oplaeg, og der
blev ogsd nogen diskussion bagefter,
men p.gr.a. det sene tidspunkt var folk
meget treette.

Sendag formiddag havde Henrik igen
nogle kropsevelser og vi sluttede af med
nogle afslapningsevelser sammen med
en partner.

Om eftermiddagen evaluerede vi semina-
ret, og der viste sig stor interesse for en
udvidelse og viderefgrelse af aktiviteter-
ne. Da dette i hej grad afhasnger af oko-
nomiske ressourcer er det svaert at sige
noget om fremtiden, men der var flere af
deltagerne, der var interesserede i at ar-
bejde videre og finde ud af mulighederne.
lovrigt vil Niels-Anton og Jenny Mgaberg
forsgge at samle op fra bade det forste og
sidste seminar og samle materiale fra op-
laeg m.v. Hvis nogen er interesserede i at
fa det tilsendt med tiden (mod betaling)
bedes de henvende sig til:

Niels-Anton Rasmussen, Handicappede
og sex, Vestervangen 41, 8000 Arhus C.
Endvidere er det meningen at der, nar
opsamlingen fra de forrige seminarer er
afsluttet, skal planlaegges og afholdes
nok et seminar, idet vi anser det for vig-
tigt at f4 samlet og belyst s& mange pro-
blemer som muligt for at kunne virke i en
radgivningssituation.

Jenny Maberg
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9 Fa"nli;,t

Vil du deltage i lokal- og interesse-
gruppermnes arbejde — kontakt da
en af falgende personer:

Alborg:

Gordon Theagersen
Skodsborgvej 110
9270 Klarup

Tif. 08-31 88 06

Kolding:

Peder Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
Tif. 05-52 89 68

Kobenhavn:

Frantz Neumann

Knud Anchersvej 78 B
2610 Redovre

TIf. 01-70 94 41

Arhus:

Marianne Normann Jensen
Studsgade 40,3.

8000 Arhus C

TIf. 06-19 43 41

Fyn:

Grethe Nielsen
Lahnsgade 21A, 2.
5000 Odense C
Tif. 09-94 14 22

Nzestved:
Karen Henriksen
Sterlingevej 24
Sterlinge

4731 Brandelev
Tif. 03-76 42 68

Myasthenia Gravis:
Birte Brejner
Kongehgjvej 13

Vile

7870 Roslev

Tif. 07-73 16 79

Ungdomsgruppen:
Flemming Larsen
Bakketoppen 16
8355 Ny-Solbjerg
Tif. 06-92 61 81
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Kebenhavn

Kebenhavns Lokalgruppe afholdt den 17.
november medlemsmede pa »Redovre-
gard« i Redovre, hvortil man havde invi-
teret Evald Krog og samtidig benyttede
chancen til at aftholde veergningsmede
for at fa flere medlemmer til at g aktivt
ind i lokalgruppens arbejde.
Medet blev kaldt »Sperg Evald«, og det
var glaedeligt at se, at ca. 40 medlemmer
sluttede op om madet. Spargelysten var
stor, hvilket ogsa gav medlemmerne mu-
lighed for indbyrdes at udveksle syns-
punkter og erfaringer.
Under kaffen gik Hanne Kjzerulff rundt og
fik flere medlemmer til at melde sig aktivt
ind i lokalgruppen.
Evald Krog var som saedvanlig veloplagt,
og specielt hans ukuelige optimisme for
vort arbejde vil uden tvivl smitte af pa de
medlemmer — nye som gamle — der skal
fortsaette med det aktive arbejde til gavn
for vor feelles sag.

Kobenhavns lokalgruppe

v/Frantz Neumann

Basisgruppe
i Kebenhavn

Basisgruppe for personer med muskel-
svind soges oprettet i Kebenhavnsomra-
det med henblik pa en diskussion af pro-
blemerne i og omkring det at have en
muskelsvind-sygdom — og sa selvfalgelig
hyggeligt selskabeligt samveer.

Gruppen ber nzeppe blive storre end 8-9
personer, skal have begge ken reprae-
senteret, og medlemmerne ber nok veere
over den yngste teenage-alder.
Interesserede kan ringe eller skrive til:
Frank Steffensen, Gadekzervej 28, 2. sal
th., 2500 Vaiby, tif. 01-168541 eller 01-
165829, hvor der kan lszegges besked.

Prov lykken i tombolaen og spis et pitabrod med bef og salat til. Arhus Lokalgruppe og

Nastved

Lokalgruppen i Ngestved stod bag det
femte bankospilyi Everdrup Samlingshus
den 28. novembeér. Praeemierne var skaen-
ket af lokale handlende banker og priva-
te. Til det efterfolgende kinesisk lotteri
var praemierne 20 forskellige handarbej-
der, som var lavet af lokalgruppens med-
lemmer og deres parorende. Overskud-
det var kr. 7.000,-, sa det var flot.

Kolding

Tirsdag den 2. november holdt Kolding
lokalgruppe offentligt mede pa Norre-
marksbiblioteket. Der var ialt 34 tilhorere.
Programmet for aftenen var:
Lyd/dias-serien »Keld har muskelsvind«,
»Hvordan bruger man de menneskelige
ressourcer i en nedskaringstid« ved by-
rddsmedlem Gunhild Due.

Evald Krog fortalte om Muskelsvindfon-
dens arbejde og Kolding lokalgruppe for-
talte om sit arbejde.

Kolding lokalgruppe har faet ny struktur
idet, der er nedsat en raekke udvalg hver
med sin formand:

Der er nu udvalg for PR og oplysning,
tombola, marcher og for koncert.

Bodil Pedersen er koordinator, og giver
oplysninger om udvalgene. Alle, der er
interesserede i at give en hand med, kan
henvende sig til Bodil Pedersen pa tIf.
05-52 89 68. Bente Depenau

Alborg

Lokalgruppen i det nordjyske har faet et
par nye medlemmer efter en noget svag
periode. Det har givet fornyet hab om et
kommende arbejde. Gruppen vil holde sit
naeste meode hos Bente og Peter Dahl
Jensen i Abybro for at f4 lejlighed til at se
deres nye, moderne hus, som er szrlig
tilpasset deres to drenge, Jess og Kent,
der begge har muskelsvind og bruger
elektrisk karestol.

folk fra sekretariatet bernandede en pitabod pé Telefontorvet i Arhus under Festugen.
Den var opstillet ved siden af Muskelsvindfondens tombola, der i hele efterret har
turneret i Kabenhavns-omrédet. (foto M. Laier)

Bytte bolig

. Muskelsvindfondens oplysningsafdeling tilbyder:
til sommer

Video-band (U-matic) om Muskelsvindfonden og

VB-centrets arbejde (leje) kr. 100,00

Keld har Muskelsvind — en lysbilledserie om en

handicappet drengs hverdag — beregnet for barn kr. 250,00
Hvis nogle af laeserne gerne vil bytte bolig T-shirt, kortaermet hvid med radt tryk, str. M+L kr. 30,00
med en anden familie i Europa kan de Arnoldi-plakat (lille) kr. 40,00
henvende sig til Muskelsvindfonden. Vi vil Arnoldi-plakat (stor) kr. 75,00
formidle kontakt til andre landes muskel- Arnoldi-plakat (stor, signeret) Xr. 250,00
svindorganisationer og derigennem finde Totalbehandlingsbogen (pé& engelsk) kr. 115,00
egnede boliger. Y. Rideau: ,Outlines of Muscular Dystrophy" kr. 110,00
Naturligvis er det ikke sikkert, det er mu- Klistermeerker — Stat Muskelsvindfonden kr. 2,00
ligt at finde en sommerbolig, der er ligesa Klistermaerker: »Muskelkraft - Ja take« kr. 5,00
godt indrettet som den hjemlige, men hvis Plancheudstilling (leje) kr. 150,00

der er medlemmer i familien med muskel-
svind, kan man regne med at huset er ko-
restolsindrettet og toilet og badeforhold
er i orden.

Skriv eller ring til Muskelsvindfonden og
oplys om jeres egen bolig — sterrelse, ind-
retning med mere og fortzel hvilket land |
gerne vil til og hvilke seerlige krav | stiller.

Desuden fas ved henvendelse:

Folder om Muskelsvindfonden

Folder om Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter
Folder om Myasthenia Gravis

Folder om ,Keld har muskelsvind* — en lysbilledserie

Arsberetning for 1981

EAMDA-booklet no. 4 (pa engeisk)

Myasthenia Gravis — kompendium (lanes)

Her ligger nogle
timers bovl og besveer.

Fa hellere
en Plankonto

SPAREKASSEN T )"
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BEC el-koarestol

Koarestolen er forsynet med
handtag pa rygleenet for hjeelper.

BEC 17 er en baghjulstrukket kerestol,
derfaesi2 bredder.
Modellerne haren totalbredde
pakun51cmog 56cm
hertil en saedebredde pa 40 cm
og 45cm

Stolen foldes let
sammen uden
brug af veerktgj.

Massive
gummiringe

Vaegt uden batteri 22 kg. o a0 TR NN, N .
Totalveegt incl. batteri -
36 kg.

Indstillelige fodstetter.

De er altid velkommen til at kontakte os for yderligere oplysninger.

BOTVED
PLEJEUDSTYR

APB TECNIC ApS - HERLEV HOVEDGADE 205 - 2730 HERLEV - TELEFON (02) 84 22 22




