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NYT FRA MUSBKELSVINDFONDEN - medlemsblad
Redaktiont Evald Krog, Peter 3, Mgrtensen.
Oplag: 600. Frekvens: 4 gange om &ret,

1974 -budget: 100000 kr. til forskning.

0 - 20000 - 50000 - 100000 kr, skal det vare
‘stigningen i uddelingen af forskningsmidler?

I det udarbejdede budget for 1974, der dog
endnu ~ikke er endelig vedtaget af generalfor-
samlingen (i maj), regnes der med en indtagt
pé ca. 190000 kr., mens udgifterne til den
oplyéen&e virksomhed, medlemshvervningen, ar-
rangementerne og administrationen forventes
at blive ca. 90000 xr, Differencen bliver
100000 kr - den delq der skal hensattes til
forskning, ndr &ret er omme,

Regnskaﬁet for 1973 er endnu ikke endelig
fmrdigfevideret, men til brug for 1974-bud-

gettet er fplgende opstilling dog blevet 1g
vet: |

Kontingenter 13210,00
Bidrag, enkeltpers., 11459,20
Bidrag, inst. 25015,00
Legat v ! 6000, 00
Muskelsvindsuge-arr 26570,10
Tivoli 6500,00

/ Andre arrangementer 5086,70

Forzldrekonf.tilskud 3904,70

Merkater gﬁgé,gg

Diverse ' 5

I alt indtegter 103397,83 -
Kontorartikler 14792,09

Porto 9175,03

Rejseudg, indl 3235425

EAMDA 3440, 63

Lgn mev. ' 5746,10
Forsikringer 299,40

Kontorleje 8185,00

Telefon ' 5596,66
Foreldrekonf. 1703,50

Diverse 907.26

I alt udgifter 53780,92

Det ses, at nir Hovedstyrelsen har hensat
50000 kr. til forskning i 1973, passer det
udmerket med regnskabsresultatet.




| Uddeling af de 50000 kr.

I sidste medlemsblad kunne vi meddele, at Hoved- -

styrelsen havde frigivet .50000 kr. til forsk-
ning.

Der har nu veret opslag om frigivelsen i Uge-
skrift for Leger, og derver indkommet 2 ansgg-
ninger om gkonomisk stette til hjzlp til forsk-
ningsprojekter inden for de neuro-muskulaie
lidelser:

1) Overlege Sgren Pilgard: 26Sco kr.
Stette til afslutning af en undersggelse af
den neuromuskulzre lidelse Charcot -Marie-
Tooths sygdom (sekretarhaalp+trykn;ng)

2) Lege Jens Halkjar Kristensen: 3807,65 xr,

Fotoudstyr til histokemiske undersgg8lser
af muskler.

Ekspertrddet vil nu vurdere de to ansggninger
og Hovedstyrelsen skal derefter trazffe den en-
delige beslutning ang. forskningsste¢tte,

I neste medlemsnummer regner vi med at kunne
meddele dette, og evt. beskrive de stgttede
projekter nzrmere,

Stiftende generalforsamling i Kbh.

Den 13. marts 1974 afholdtes stiftende geheral-
forsamling i . Kgbenhavn Lokalafdeling af MUSKEL-
SVINDFONDEN; den' fandt ‘sted i Mellemfolkelig
gamv1rkes lokaler Der var ca. 30 deltagere.

Dagsordenen sé séledes ud

15 Valg af dlrigent

2. Beretning fra arbejdsgruppen.

3. Beretning fra landsformanden. -

4. Valg' af bestyrelse (7 + 2 supp.)

5. Evt.
ad 1: Hovedstyrelsesmedlem Bruno Mansson
valgtes til dirigent; han foreslog, at ind-
feje punktet ide-debat mellem dagsordenens
punkt 3 og 4.

ad 2: Steffen Poulsen aflagde beretnlng fra
hrbestgruppen. Man havde afholdt et arran-
gement et bankospll i Ballerup d. 7. marts.
Overskuddet var or- 711 kr. Det v1ste sig, at

’arbegdsgruppen arbegdede flnt sammen.

d 3: Evald Krog aflagde beretning. Han under-

.stregede fondens formal nemllg forskning, be-
haﬂdllng og oplysnlng. Han udtrykte desuden

glzde over, at der nu var 2 1okalgrupper til

at stette og arbeJde for formalene. Endelig
nevnte landsformand Evald Krog Arhus-
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Tokalafdelings aktivitbtér: — - =

ad 4 Man' valgte:

"Lynge Hansen, Gardens Kvarter 1, 2750 Ballerup
Steffen Poulsen, Lyngbyvej 52, 2100 Kbh. ¢,
Anni Winther, Tre¢rgd Aolleglet Vedbzk. _
Siri dasmussen, Jzgersborg Alle, Gentofte (sel )
Egon Juel Andersen, Stenvad 8, Lyngby (kasserer)
Knud Larsen, Langhusvej 63, Brh. (formand)

Bepren Reisler, Frondevej 42, S@borg

Suppleanter:

Sonja Larsen, Langhusveg 63, Brh

Peter. Hansen, Gérdens Kvarter 1, Ballerup.

ad 3a: ldedebatten medf¢rte, at der blev nedsat
to udvalg, der skulle beskmftlge 51g med hen-
holdsvis 1ndsam11ﬂgsakt1v1teter i K¢benhavn og
praktiske oplysninger for mukelsvindsramte i
Kgbenhavns-omrddet. Sidstnsvnte udvalg bestdr
af: Ulla Reisler, Lynge Hansen, Anni Winther,
Knud Jgrgensen, Ase Blicher, mens~indsamlings;'\
udvalget bestér af Mikael Keil, Jgrgen hedegara‘
Egon Juel Andersen, Peter Hansen, Sonja og

Knud Larsen, Alice Vilhelmsen, Steffen Poulsen,
Pia Liske, Kirsten Skovmand.

Ved'f¢rsteub§§tyrelsesm¢da fandt man ud af, at
f¢fsfe arrangement skulle vare ihdvielsen iaf -
Peter og”Lynge Hansens nye hus med efterfgplgende
basar i Ballerup-centret d. 4. maj 1974.

Herning-auktionen.,

Den 29.-30. marts afviklede Muskelsvindfonden
en auktion o¥e® Warde hWvidevarér og radio/TV-
artikler pd Holtbjergskolen i Herning. Vareud-
{ pget blev.nok 1lidt bredere end dette, men alt
blev alligevel: solgt.

Der var mange bes¢gende - de kunne blandt andet
hygge sig i den 1nter1mistlske bar - og under
auktionen var salen helt fyldt op. Folk bpd liv-
ligt pd de ca. 70 numre og dette mé til dels til-
skrives den- llvllge auktlonarlus ~ Bruno Ménsson
fra Hovedstyrelsen.

Totalomsztningen ved arrangementet wvar ca. 8700

‘kr., hvilket md siges at vare ganske pent, Ca,

1200 kr. kom fra salg i baren og ved salg af bil-
letter - mange k¢bte.ét par ekstra billetter for

¢ )have stg¢rre chance for at vinde Mallorca-rejsen
som. Falke-rejser havde skanket.

Den sterste arsag til successen i Herning var ho-
vedstyrelsesmedlem Asger Nielsens store forarbej-
de, bédde med Herning-pressen, med lokale handlen-
de og med at fd folk til at mede op,

Der er grund til her at takke alle firmaer og for-

retninger;::der har ste¢ttet dette arrangement,




EAMDA-m¢der i Arhus og Frankfurt.

Der har veret ‘mgde i Arhus i EAMDA," den euro-
pxiske muskelsvindsorganisation. Mgdet fandt
sted d. 1v~2. marts, og det var "The Execu-: )
tive Committee" (forretningsudvalget) i orga-
nisationen, der holdt mgde., Dette udvalg be-

. stér af;
Hugo Walford, England !
Catherine Nelson, Italien
Mme Y. de Kepper, Frankrig
F.E, Jongtien, Holland,
0g. desuden; deltog Bruno Mdnsson fra Muskel-
svindforidens forretningsudvalg i mgderne som

observatpr.

Det er fogrste gang, at Muskelsvindfongen har
~varet vert og arranggr af en EAMDA-sammen-
komst. Der var stor tilfredshed med afvikliﬂ\
'gen "af m¢defne, og der blev. ogséd tid til en
uformel sammenkomst mellem reprzsentanter for
Muskelsvindfondens Hovedstryrelse:nog Ekspert-
rdd og EAMDA-gmsterne,

Hovedpunktet ved mgderne var planlegningen af

konferencen i Frankfurt, hvor man foruden de
organisatariske spgrgsmdl iszr skal beskzftige

sig med fysioterapi til muskelsvindsramte.

Det har nemlig vist sig, at der bdde mellem
landene og 1 de enkelte lande er store forskel-
le i opfattelsen af nytten:af fysioterapi.
Muskelsvindfonden er af den opfattelse, at fy-

$ioterapi ikke alene er verdifuld, men strengt

n¢dvendigt for alle typer af muskelsvind; gan-
ske vist ikke i lige stort omfang, -men tilpas-
set - efter den enkelte muskelsv1ndstype.

Mgdet i Frankfurt der flnder sted a. ‘19.-22
september 1974, er samtidig EAMDA’s 3rlige

generalforsamllng Det er sdledes, at hvert
andet ar afholdes en st¢rre konference i for-

blndelse med generalforsamllngen.

P. gr Qe det smrllge emne fysioterapi vil Muskel-

svindfonden ogséd vare reprxsenteret med en fysi-
oterapeut.{

Tidspunktet for den felles-europziske muskel-
svindsuge. er-i ¢vrigt blevet fastsat for dette
dr til d. 12.-20. oktober 1974. Dette skulle
vere i de danske skolers efterdrsferie!




Kontornyt.,

P4 kontoret er der sket de: “ndring i perso-
nalet, at Sgren Hagen Jensen er holdt op som
Evald Krogs hjzlper og dermed ogsd pd konto-
ret. '

Kepaciteten er séledes mindsket, men vi har

i den senere tid, ndr det "brazndte pi", truk-
ket pd en del frivillige, blandt hvilke iszr
Ulla Kezunovic skal fremhaves,

Forretningsudvalget har desuden netop god-
kendt en aftale med ENK-kontormaskiner, hvor-
ved Muskelsvindfonden har fiet stillet en
fotokopimaskine til rddighed indtil juli;
derefter afgeres det, om Muskelsvindfonden
far stgtte til k¢b af en fotokopimaskine fra
tipsmidlerne, og dermed om vi kan beholde
den.,

11

Den drlige generalforsamling,.

I henhold til MUSKELSVINDFONDENS vedtzgter
skal der afholdes ordinzr generalforsamling
hvert &r 1 maJ maned. Tldspunktet for denne
er nu fastsat til: .

Lordag d. 25. maj k1. 15.15.

I 4r skal generalforsamlingen foreghr i
Arhus-omrddet (der skiftes mellem Arhus og

Kgbenhavn) - det endelige sted er endnu ikke
fastsat - men tidspunktet for generalforsam-

lingen er fastsat sdledes, at medlemmer fra
Sj®lland kan tage Kalundborg:ilrhus fzrgen
kl. 11.40 fra Kalundborg (Arhus: 14.40),

)¥ed dette &rs generalforsamling er 6 af

Hovedstyrelsens 11 medlemmer pa valg. Der
vil desuden komme vedtegtsehdringer, is®r'
m.h.t. de lokale afdelingers organisation
og placering, siledes at deres arbejde smi-
digggres.

Omkring 1. maj vil alle medlemmer f& en ind-
kaldelse til generalforsamlingen tilsendt.
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Elektrisk korestol.

bagpé stolen nogle akkumulatorer.

Disse -er temmelig udsatte p& denne plads (gde-

lzgger stregmper m.v.); der er da ogss et firma,

der har fundet pa at lave en kasse til akkumu-
latorerne. '

Da Evald Krog, landsformanden, selv har en
sddan kasse, og varmt kan anbefale deh, brin-
ger vi her adresse og telefonnummer pd firma-
et: IR | ‘

Bruunsgade 35
8000 ArhusVC.

Tif: (06) 19 01 68

'/\‘ /) .

Hvis man sidder- i elektrisk ke¢restol, sa har man

, 13
SPYRGESKEMA

I de to sidste medlemsudsendelser bad vi med-
lemmerne besvare et lille spgrgeskema og re-
sultatet ser séledes ud:

Har selv en muskelsvindssygdom 56 15, 0%
Ep forzldre til en sygdomsramt ' 55 14,8%

Er pirgrende/nzr ven til " Ly 12, ' 6%
Har faglige relationer til m, 42 11,3%
Andre &rsager 172 46, 2%
I alt 372 100%

BesvarelseSpfocent: 74,4%

Vi er glade for at s& mange har svaret, og
vil gerne opfordre dé resterende til ogsd at
svare ved lejlighed. Nye medlemmer bedes ind-
sende vedlagte eksemplar af skemaet

AF tallene bemzrker man bl.a. at "andre &r-
sager' ~gruppen . udger nesten-hilvdélen; i

~deane gruppe er der dog en del, der har an-

dre invaliderende}gygqgmme, og.mange i grup-
pen kender pd en eller -anden mide sygdoms-
ramte og er derigennem blevet motiveret til et

‘medlemskab. Endelig synes det ved en gennem-
- gang af medlemskartoteket at se ud til, at der

blandt dem, der ikke har besvaret, er relativt
mange sygdomsramte.
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Oplvsende materiale -mzrkater.

I sidste nummer af "Nyt fra Muskelsvindfonden"
reklamerede’ vi for MUSKELSVINDFONDENS merkater;

vi har stadig masser af’ disse markater, og pri-
sen er stadig 6 kr. for 20 stk. ( 25 kr. for
160 stk), og vi vil da gerne endnu en gang sl1i
et slag for disse. De kan bruges béde pd breve,
t%ndstlkasker hafter etc.

Et oplag af det oplysende materiale fra efter-
arets formldrekurser er tilbage. Materialet
ihdeholder praktlske réd til muskelsv1ndsramte
(bprn), genetisk rlslkoberegnlng, oversigt over
muskelsvindssygdomme m. m; prisen er 35 kr, 1ncl
forsendelse, E ' '

De er velkommen til at rihge eller skrlvevef-
ter enten mzrkater eller det oplysende mate-rt

riale; evt. kan De benytte skemaet nedenfor:-.
eller det vedlagte girokort til bestilling,

Send mig 20 stk. ‘merkater for 6 kp.
Send mig 100 stk. mezrkater for 25 kr,
Send mig

N

Navn

Adressé

stk., oplysende materiale - 35 kr,

KONTINGENT 1973 & 1974,

T, februar blev der udsendt rykkere £il de med -
Lémmer, der endnu ikke havde fiet betalt kon-
tingent i 1973. De fleste har skyndsomst be-
talt - og det er vi glade for - men desverre
er der endnu nogle, der ikke har fdet betalt
for 1973. F&4 nu betalt de 40 kr. for 1973,
brug evt, det vedlagte girokort.

Omkrlng 1. ma, j udsendes opkravnlngen for 1974

{ men vil De spare os for denne udgift, kan De

allerede nu indbetale de 40 kr, til giro 1 11 10
evt. ved at bruge det vedlagte glrokort.

En del har allerede P8 nuvarende tidspunkt be-
valt kontingentet for 1974 .~ det siger vi Den
tak for,

Husk desuden pa, at bidrag pd 50 kr, 0g derover
kan fratrazkkes pa selvangivelsen efter Lignings-
lovens § 84,




Opfordring om indla®g, .

"Nyt fra Muskelsvindfonden' skulle foruden at
vere et:blad, hvor nyt fra HovedstyrelSem,
kontoret og.lokalafdelingerne m.v, kom frem,
ogsé. gerne. vare et.blad, hvor medlemmerne
kunne komme med indlzg i form af (gode) for-
slag, forespgrgsler, kritik, ¢nsker, erfa.’
ringeruétc. '

Fra kontorets side vil vi derfor-gerne op-

fordre alle medlemmer, der har noget pa
hjertet, om at skrivestil os. Vi vil s& be-
svare det, enten gennem "Nyt fra Muskel-

. svindfonden" eller pr. brev.

Kontoret ¢nsker alle GOD PASKE, =~ '



