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FORSKNINGSSTYTTE ‘74: 50.000

20,000 kr. blev der udloddet sidste &r til
forskning, I ar blev belgbet mere end for-

doblet til
: 50,000 kr,

hvilket afspejler den fremgang, der har varet
for Fonden i 1973. Vi md jo hdbe pd en lignende
fremgang i 1974,

Vi regner med i et af de nazste medlemsblade at -
kunne meddele, hvorledes pengene skal anvendes,
hvilke forskningsprojekter stottes etc.

Udviklingsplan for fremtidigt bejde.

Til orientering for vore medlemmer kan vi oply;
se, at bade Hovedstyrelsen og Ekspertridet ar-
vejder med planer for den fremtidige virksom-
hed, Hovedstyrelsen vil pd n=zste mgde i januar
udelukkende begkeftige sig med en médl/middel-
debat: og dermed finde frem til en fornuftig
udviklingsplan for MUSKELSVINDFONDEN.

KONPINGENT 197 3.

En del har endnu ikke féet indbetalt kontin-
gentet for 1973, Vi beder indtrangende disse
~ 4 sharest at indbetale kentingentet pd 40
kr. (20 kr., for plejehjemsbeboere) pd giro

1 11 10 - og helst inden 31. dscember.

Vi minder om, at bidrag - ogsd kontingenter -
er fradragsberettigedet

"Gaver til MUSKELSVINDFONDEN er fradrags-
berettigede efter reglerne i Ligningslo-
vens § BA. Ved opgorelsen af gavebelgbet
kan kun medregnes gaver pad mindst 50 kr,
Af det samlede gavebelyb til velggrende
formdl kan herefter fradrages det, belg-
bet overstiger 100 kr, dog hgjst 1000 kr,

SPPRGESXEMA .

I sidste udsendelse til MUSKELSVINDFONDENS
medlemmer bad vi alle medlemmer om at besvare,
et sporgeskema, Det midlertidige resultat af
denne undersggelse er vist .¢verst pd side 4.

Formdlet med undersggelsen var dels at fa ind-
tryk af medlemsfordelingen pd de 5 grupper og
dels at f4 viden om de enkelte medlemmers place-

ring, sdledes at forskellige meddelalser etc,,
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" .
1, Har selv:muskelsvind 31 % - ,
2. Forzldre til sygdomsramt 23 %
3. Bésprends =TT 11 %
hi Legeuddannet = +5. 11 %
L AndreﬂérSager AT o2k %

BesvarelseSprocent 3-%

der- kun er rettet til en af grupperne, ogsa
kun kommer ud til denne 8ruppe. Dette vil
spare 0s for porto og spare medlemmerne fory
at fa 1rrelevanta meédelelser. C

"Da der Kun er 23 %, der:'ndnu har besvaret

5
gelig have stgrre interesse for nogle end andre.

De bedes derfor yderligere oplyse, om De er in-
teresseret i fuld medlemsinformatlon eller en
mere begranset der kun omfatter de vigtigste

f-foreningsmeddelelser sdsom indkaldelsé til ge-

neralforsamllng, érsberetnlng, indsamlingsmate-
rlaler, eller om De kun er interesseret i: den

arllge opkrzvning:

Vi beder Dem endnu en gang om at’ besvare skema-
et nedenfor og semde det til fondens kontor,
Vestervang 40, 8000. Araus.

KLTP HER

sp¢rgeskemaet, v11 vi gerne opfordre de ¢v-
\ rlge ?? % tll at udfylde og 1ndsende Spor--—
:geskemaet der er et nyt pa naste side,

Dette SPQPgeskema er dog udvidet med endnu
et spgrgsmil, og baggrunden for dette er, at
MUSKELSVINDFONDEN 3y agets 1¢b sender en anse-
lig mangde materlale ud til medlemmerne. Dette
‘Er -af fcrskelllg art ‘som f. eks. rapporter om
iforenlngens akt1v1teter, opfordring til delta-
gelse i arrangementer, orlentering;af mere di-
rekte tilknytning til muskelsvindssygdommene,

Da 3 medlemmerne har forskellig baggrund for til-

-:wknytning il fonden,rvil dette materiale anta_“f'

Kryds af

pnsker medlemsinformation i fuldt omfang
1 begranset omfang

gnsker -

gnsker kun opkrevning af Yontingent

SN

Fap selv en muskeli-sygdom
Er foraldre til en sygdomsramt,

| Er par¢rende - eller nxr ven - til en
| sygdomsramt. -

Har faglige relationer ti1 sygdommene

fLirdre arsager til medlemskabet. VEND,




y OPLYSENDE MATERIALE | | . MABKATER,
{
P& de to afholdte foraldrekonferencer (se
andetsteds) blev der udleveret forskelligt

nateriale; dztte o ig plevet sazlztt; . t‘ Sy Vi har endnu markater af f@rste sending -
mappe og vi har ca, mapper med dette mate-' | trykt - og
riale tilbage. Er der nogen der er interesse- nér disse er opbrugt Vll o bllve ) .
| de kin rekvireres “véd at skrive eller ringe :ii
(06)°13 97 47 tll “MUSKELSVINDFONDENS konter, -

Salget af markater, der stértede 1. september,

er gaet meget flnt.

ret 1 dette materiale kan de‘ringe eller skri-
ve til os og bestille det - prlsen er 35 kr,

000 Arnus C.

incl., portoen. Vestervang '40, 8

Indholdet er: ' ' Prised er nu nedsat til 20 stk. for 6 kr. incl.
1. Praktiske rad for muskelsvindsramte (bgrn) ) 1 '

2. Den psykiske side. porto.

3.: Genetisk risikoberegning - arvellge sygdom. . ... 7 71 mmér £il at bruge vores
4, Muskelsvindssygdomme - oversigt, under§¢ge1_ Vi opfordrer alle medle

Ontans markater ba breve, tandstlk&sker etc. for at
sl mUSkelkPaft.. - udbrede kendskabet til MUSKELSVINDFONDEN og

Spgrgeskema fbr%s. dermed muskelsv;ndssygdommene.

Navn

Adresse

Medlemsnr

20 mzrkater for 6 kr.




Muskelsvindsuge 29/9 - 6/10. ,
I sidste medlerninformation omtalte vi indgdende!
muskelsvindsugens aktiviteter., Et par af disse
blev udsat (oplysende mpde, koncert), men disse
er siden da blevet afviklet - se andetsteds.

Ugen gav en indtzgt pé ca. 40000 kr, for fonden,
s& man md konstatere, at en sddan koncentration
af aktiviteter giver et psnt resultat.

I hele ugen var der landsindsamling til fordel
for MUSKELSVINDFONDEN, Denne indsemling indled-
tes af en appel om stgtte til forskningen af mu-
skelsvind i Danmarks radio; ekspertridets for-
mand, ref., dr.med. Bent de PFine Olivarius, hav-
de pidtaget sig hvervet at udarbejde og indtale
denne appel - dette vil vi gerne her takke ham
for.

I den fgrste week-end afvikledes vores kunst-
udstilling og -auktion. Over 200 kunstnere hav-
de leveret ca, 300 kunstvaerker, og selv om ind-
tegten ved auktionen nok 14 i underkanten af
billedernes reelle vardi -vel b.gr.a. den sto-
re mangde - sa opfordrer denne kraftige opbak-
ning fra kunstnernes side til en gentagelse pd
et senere tidspunkt.

I samme wesk-end afholdtes den fgrste forzldre-
konference - se andetsteds.,

9

Bade pa Radhuspladsen 1 K¢benhavn 0g pa Gaga-
Vden i Arhus k¢rtes der med llrekasser udlant

henholdsvis af Mekanigk Mu31kmuseum og Leo
Kzrd, Arhus. Dette indbragte et pant belgb og
gjorde mange opmzrksom p& MUSKELSVINDFONDENS

eksistens.

Om onsdagen (3.—10 ) var der stiftende gene-
ralforsamling i Arhus Lokalgruppe:

Arhus Lokalgruppe:

MUSKELSV INDFONDENS f¢rste lokalgruppe har nu
fungeret i ca. 2 mineder. Gruppen arbejder kol-
lektivt og bestar af: Elsé Nielsen
: Else Kildall

Marianne Tietze

Hans Larsen

Erland Winterberg
Yvonne Schantz Christ,
Sgren Hagen Jensen

Desuden er John Parkins - reklamefegnér og
meget interesseret i fondens arbejde - blevet
tilknyttet bade lokalgruppen og fonden som
PR=mand.

Lokalgruppen har allerede afsluttet sit fgrste
projekt: "Vertshusholder for en dag". Det foresi
gik pad Hvalrossen, et vaertshus i Skolegade i

Arnus og arrangementet var en stor succes.,
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Restaurat¢r Rodsten, indehaveren af Hvalrossen,
havde stillet sit-vertshus gratis til r&dighed
for formédlet. En sang var blevet lavet til afte-
nen og Bubin Hansén Singers, en folkesangergrugr -

pe, bidrog til at der var god stemning.

Ogsd gkonomisk var det en succes, idet omsat-

ningen var 5200 kr - en rekordomsatning for

vertshuset, Desuden var adskillige kasser ¢l og

spifituéfléskér'givet til fonden af gldepoter
og forretninger hvilket betgd, at det recile
7qverskud ogsé er stort. il

Zona;gruppen planlaggerxalleredeinu sit neste

arrangement, der skal lg¢be af stablen i febru-

ar/marts nwste ar., Det er tanken at lave en
kempefest med teater og flere orkestre., Alle-
rede nu.er der fra flere kommet tilsagn om at
medvirke;f:n |

11
FORALDREKONFERENCER .

Siden sidste medleméinformation udkom, er der
afholdt to forzldrekonferencer, nemlig:

. 28-30. sept. pé& Unge Hjems Hgjskole,Arhus

med 16 deltagere.
16-18, nov. pa Geelsgérd Kostskole, Kbh.
' med 26 deltagere. - _

Begge konferencer fik et meget heldigt forlegb,
bl.a. p.gr.a. den ekspertise, vi kunne trakke
pd til kurserne; vi vil derfor gerne takke de
l@ger fra Ekspertradet, der stillede sig til -
rédiéﬁédé Prof. dr. méd., Bent de Fine Olivarius,
overlzge Sgren Pilgard, prof. dr.med. Mogens:
Hauge og . overlzge Ole Thage samt ledende psy-
kolog Aliece Theilgdrd. En.tak skal ligeledes
lyde til terapeuterne Jette Mgller, Birgit

)Steffemsen, Else K11da11 m.f1. for deres med-

virken.

Vi har interﬁiéWét;szoréidrépaf; dér deltog
i de to konferencer:. _

Inger og Henning Jacobsen fra Frederikshavn
har en pige pd.-9 ar med muskelsvind og deltog
i konferencen pd Unge Hjems Hg¢jskole.

. "Hvilken verdi havde kurset for jer - fik I

indsigt i-ting, som I ikke f¢r har varep}pfag
senteret for ?"
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"Ja, bestemt. Vi var spe01elt glade for at he-
re lzgerne. V1 har aldrig f¢r faet at wide, :
hvorfor man tog muskelprgver -  det fik vi svar
pa nu. Vi har tidligere kun haft kontakt . med

vores lokale l®ge, som nok ikke vidste sd me- ¢

get om det.

Lgpftéteknik har vi heller ikke h¢rt -om for.
Vi er nu ved at f4 installeret en 1¢ftekran _
i huset. Vi har aldrig for v1dst at de fand-
tes, s& vi havde ogsa meget. glede af demon-
. strationen af hjzlpemidler.

Det har ogsad vardi- at: man fér leallghed tll
at slippe hjemmefra og Vare sammen med .andre
med samme problemer". :

"Tror I, der er behov for flere kurser og for
andre forzldre og muskelsvindsramte?"

"Der or nok beliov for flere kirser af ‘somme
slags. e SHES :
Vi vil‘gefﬁeimed en anden gang,!":

Bjarne Boyter fra Gl. ¢lstykke deltog pé Geels—
gardkonferencen sammen med sin kone og 2 b¢rn,
hyoraf den éne dreng pd 8 &r har fhuskelsvind.

"Havde kurset nogen vardi for jer?"

A'Fik I indsigt 1 ting,

<@
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nJa, Vi har deltaget i flere kurser arrangeret
af Vanfg¢reforeningen - dette her var anderle-: .
des. Der var nye ting. Vi var specielt glade
for fysioterapien,"

som I ikke f¢r har varet
prasenteret for?" ‘

"Da vi har haft nzr kontakt med l®ger pd Rigs-
hospitalet; var der ikke nogset specielt rryt
fra lzgerne, men det kan vere meget godt med
lezgerne til diskussionsoplag.”

"Tror I, der er behov for flere kurser og for
andre forazldre og muskelsvindsramte?" *

"Der er stort behov for at vare sammen med andre
foreldre med lignende problemer, og vi var glade
for den afslappede atmosfzre, hele kurset fore-
glk under,

Vi havde varet lidt bekymrede for at tage bor-
nene med, da vi var bange for, at det ville gi-
ve for mange afbrydelser, men bgrnepasningen
fungerede fortraffeligt, og vi'havde ikke faet
sé meget ud af fysiotérapien, hvis vores s¢n
ikke havde varet med.

Vi havde det godt pd kurset og var glade for at
vere med.," -
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Koncert i K¢benhavn.

Tore ag d. 22. nov. afholdt MUSKELSVINDFGNDEN“"

sin f¢rste koncert i Valby. Vi havée féet stil-

let koncertsalen i det nye, flotte Sct. Annzs | g

Gymnasium gratis til radighed. Theis/Nyegird ) Oplysende mgde pé& Alborg Kloster.
Jazzband, De fortabte Spillemxnd og-Lone Hertz _ ; qw g

c ¢ t stobb o A6t V11 P.gr.a..tidspres blev deb ngdvendigt at udset-

3 is for at s e sagen o , - o
optradte gratl ) te det-oplysende mpde'i Aloorg fra muskelsvinds-
vi gerne takke dem for. ..

~ugen til fredag d&. 30. nov. Denne aften viste os,
Forudsztningen for et vellykket og givtigt arran. ¢ ger ogsd er et stort behov for oplysende virk-
gement var altsd til stede, men det viste sig,  gomneq af denne art i det nordjyske omrade.

at den ngdvendige og store PR-indsats, som-er em
forudsztning for at fé& folk til at mgde op, ikke

kunne styres tllfredsstlllende af fondens kontor

Det blev en szrdeles vellykket &Tten med god til-
slutning pd trods af valg og oliekrise. Det var
gledeligt at' kunne byde overlége Brink_Henriksen

fra Arhus; dette betpd, at kun 50 mennesker med- fra ALb MUSKELS
L
te op. Pkonomisk blev det meste af entréindtag- e S Yalthemnen 1 - VINDFONDENS s

ten derfor slugt af udgifterne ved arrangementet Overlzge Brink-Henriksen gennemglk P& en letfat-
(transport, annoncer). ' . wellg made nervesystemets og. musklernes op%ygning
gt virkemade. Udfra denne gennemgang blev de
forskellige muskplsygdomme og neuromuskulzre. 1i-
delser beskrevet. EndV1dere de. mullgheder for di-
agnosticering og klas31flcatlon af disse aglvor-
llge!llqelser som pa nuvarende tidspunkt anven-
des:'blodunders¢geléer, muskelpro¢ver og elektri-
ske unders¢gelser Til slut kom overlegen ind pd
behandllngsmullghederne 0g pépegede nogle funda-

Dette arrangement viste med al tydelighed beho-

vet for lokalgrupper, der dels kan igangsatte

og dels stotte arrangementer i omrddet. Havde

en effektiv ke¢benhavnergruppe kunnet hjelpe os,

havde billedet forhdbentligt veret et ganske an-
det. Derfor hilser vi den nystartede k¢benhavn-

ske lokalgruppe velkommen i vore rzkker - vi hé-

ber pd et godt samarbejde om fremtidige aktivi-
mentale mangler i den 1%gev1dﬁnskabe11ge v1den,

(som medfgrer, at det kun i f4 tilfzlde er muligt

teter,
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a% pidvise og pdvirke arsagen til muskelsvind ogDet er v%sentligt ikke at tage ansvaret fra _pa=
neuromuskulzre lidelser. Det blev fastsliet, aitlenterne, 1kke at overbeskytte dlsse og g¢rej
den eneste vej frem imod bedre behandlingsmu- Jdem overdrevent afhanglge. Iatlenten bor mede
llgneder er gennem en for¢get forskning, hvor-de udfordringer, han kan honorere, 0og man bgr

for man ogsa fra 1age11g side kunne anbefaleﬁwh stte hans selvtillid og entp081tiv egenfor-
at stotte den landsomfattende organisation »'ventning, séledes at han - kun med. de begr&ns-
muskelsvindfonden. - 3510h A, D T nlnger hans fysiske handlcap g¢vcr SUkAR wALNET

Ledende psykolog Alice Thellgérd fra Ekspert folde sig o8 reallsere sins mullgheder~ s Lo 2

réadet deltog endnu en gang; det har varet af Evald Krog, formand for MUSKELSVINDFONDEN .
stor betydning for os at Alice Theilgdrd har @rlenterede om foreningen herunder fondens B

kunnet deltage i snart mange af vore mgder, babaggrund formil, StrUKtuE-Og_Saneste L paaa
de oplysende mpder og forzldrekonferencer. viteter., Evald Krog“takkédéﬁaééudéﬁ*ﬁiba%g%g 4o
Theilgdrd fastslog, at der ikke er knyttet no- iioster for.at have stillet et lokale gra- St
gen speciel psyke til personer, som lider af tis til rad1ghed;+11 m@det. SR ~*-va!
muskelsvind. Den sygdomsramtes symptomer; f. ekMUSKELSVINDFONDEN er allerede nu géet i gang*a;g
nedsattelse af muskelkraften og bevzgelseshim-med planlmgnlngen af nye- oplysende m¢der for- ,
ning, opdages oftest efter de fgrste levear,}'¢,?4 i andre dele af landet. ' :

der jo er af grundlzggende betydning. for per-

sonlighedsudviklingen. Fg¢lgelig skulle muskel- L PR
svindsramte have mulighed for at udvikle sig i oy B 5 .._“ Htsatign a5
normalt 1 psykisk henseende. Dette er m.h.t. o =

.tilpasningsprocessen af overordentlig vigtig- .. ' AR oy SR P,

hed, idet det har vist sig, at den fysisk ham-
mede i vid udstrzkning formédr at lgse sine
problemer, nédr der ikke er psykiske trzk,; som

belaster motivation og udfoldelse, . -
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De ansatte pé MUSKELSVINDFONDENS kontor
¢nsker alle medlemmerne en )

GLEDELIG JUL QG ET GODT NYTAR.

~

£
Samt:dig vil v1 gerne takke alle for den stot-
te, vi har faet i vort arbeJde i 19?3 Vi hé-
ber péd fortsat - og ¢get - stette i 1974 og
pé at alle vil sg¢ge at skaffe s& mangé‘hyé
medlemmer som-muligt i det nye &r. Forudszt-
ningen for fondens fortsatte vaket er jo. nye
(0] 4 rlere aktive medlemmer., Vi opfordrer.der-.
fer alle til stgrre’ aktivitet; ver med i de
nye lokalgrupper i Arhus og Kgbenhavn, .stet
eller igangset dannelsen af nye lokalgrupper

og stg¢t os, ndr vi har arrangementer i Deres:.

omride. L h

God jul!!

W N
[43 ]
-

Evald Krog

1. S¢ren H, Jensen
Peter S, Mortensen .
Jens M. ~Andersen
oBente Laur'ltsen. :




