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NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN - medlemsblad. 
Redaktion: Evald Krog, Peter S. Mortensen, Carsten Eberhard, 
Ole Sidelman. Oplag: 600. Frekvens: 4 g~nge om året. 

Kontornyt, 

Efter en indskrænkning i personalet i årets første måneder er der 
nu rigelig med arbejdskraft. Peter Mortensen arbejder stadig fast 
på kontoret (indtil 26. juli), og Jens Andersen hjælper ligeledes 
stadig til, 

1. juni startede Bent Rasmussen, der er læreruddannet, på kontoret; 
han kommer ·og hjælp·er Cf_s fra 10..::r:5-· !fver···aag·~ ·· · ·· - ······-··--· ···· ··· 

. ---· ~----·· --•·•·· . ........ ·-. --· .. __ ,.__ ~ - , ......•......... 

I begyndelsen af maj fik vi udvidet ordningen med civile værne- 
pligtige, således at vi kan få to militærnægtere. Den 20. juni 
startede de to nye civile værnepligtige, der skal afløse Peter 
Mortensen; det er: 

cand,oecon. Carsben Elof Eberhard 
og arkitekt Ole Sidelmann. 

I juli måned er endvidere Muskelsvindfondens engelskekspert 
Mike Keil på besøg; han vil bl.a. hjælpe os med at få oversat 
rapporten fra englandsturen og i øvrigt h~ælpe med det daglige 
arbejde. 

" '\ l 

) 

TIPSMirI.ER, 

. ·. ·.,_: . .: .. .·.·:.··-· .\ . 

10,-000 :kr,: blev Muskelsvindfondens andel af de tips'midler, der 
åfsæ~_tes til sociale formål. ,· .,--; .... ; . - 

"' 
. ' .I ~- ... ' 

Vi havde søgt dels om en fotokopimaskine og en diktafon og dels om 
midler til en oplysende pjece - i alt 16.000 kr, 

Som nævnt i sidste nummer betyder det, at vi kan beholde den foto 
kopimaskine, vi har haft til låns siden marts; desuden er der mid 
ler til tryknink af en ny brochure. 

,. 1.:. 
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Ref?_rat af generalforsamlingen d~ _· 2 5 ~ ma.i 1974 
cl ple,ieh.iemrii'ef, Sol bakken, Hø'.jb.jerg. 

Muskelsvindfondens fo:rmånd.'Evald Krog åbnede mødet og bød: velkommen." 
.Han takkede Solbakken, som.havde stillet lokaler til rådighed og var 
desud.en glad for det store t'r-emme de , også fra Sjælland. 
Som pkt. l på dagsordenen var valg af dirigent; Lise M~ller valgtes. 
Efter. at have konstateret at generalforsamlingen var lovformeligt 
indkaldt, gav Lise Møller ordet til landsformanden for at denne un- 

~ der plet. 2 på dagsordenen kunne aflægge Hovedstyr-els ens beretning. 

Evald. Krog her • .viste til den udsendte beretning for 1973/74, og begynd 
te med en omtale af land~kontorets virke og udtalte en tak til de 
- nge frivillige hjælpere. 
Derefter vendte landsformanden sig mod indsamlingerne i årets løb. 
Evald Krog hæftede sig her især ved 11muskelsvinds-ugen11

, som gav 
•1o% af årets indtægter. Desuden omtaltes årets øvrige indsamlinger, 
clom havde været mere eller mindre givtige. 
I Århus og København er der etableret lokalafdelinger. Evald Krog·så 
oprettelsen af lokalafdelinger som noget helt fundamentalt for fondens 
virke, og Evald Krog bad repræsentanter for Arhus- og Københavnsafde 
lingerne fortælle lidt om de projekter, de har haft og har planlagt. 
Fra Århus fortalte Erland Winterberg om arrangementet i værtshuset 
11Hvalrossen11

, og om en planlagt koncert og et skuespil. 
Fr& København fortalte formanden Knud· Larsen om deres bankospil og 
om en planlagt tombola. 
Efter landsformandens beretning blev· ordet. gi .. =e t frit <for spørgsmål 

- til beretningeno Ebbe Espersen ønskede at høre lidt om indholdet i de 
afholdte forældrekon:'.erencer. Evald Krog svarede, at de b l s a , havde. 
01".'ejet sig om fysioterapi, behand.Lå ng for muskelsvindsramte ,· lØfte- 
~knik, lægelige og psykolog~ske aspekter og demonstration af forskil~ 

lige h jæ'l.pemi d Ler- ~ · 
nq der ikke v.ar andre spørgsmål, foreslog dirigenten; at Hovedstyrel 
--ns beretning godkendtes, hvilket skete enstemmigt. 
Inden generalforsamlingen gik over til pkt. J på dagsordenen, ekspert-· 
rådets beretning, bød Evald Krog overlæge Høncke velkommen som medlem 

- af ekspertrådet i stedet for overlæge Staffeldt, der er ·udtrådt. 
Ekspertrådets beretning blev aflagt af overlæge Pilgård - se andetsteds 

. i bladet o 
-· Inga Nielsen Ønskede en skriftlig beretning fra ekspertrådet udsendt 

inden generalforsamlingen i lighed' med hoveds t.yr e Lsens. beretning. Den 
. ne gang vil beretningen blive, trykt i· medlemsbladet,·· Lov ed.e Peter 
Mortensen. · ' · · 

'" 

Som en kommerrbar- til beretningen ud.trykte Evald Krog ,vat·. han var op 
timistisk m~h.t. det fremtidige snDarbejde mellem ekspertrådet og 
hoved.styrelsen. 
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Oplægget til dagsordenen pkt 4, arbejdsprogram, var indeholdt i lands 
formandens b.~:ret:t:JJrig,_:$å-111~ri,gikLdirekte .. over til spørgsmål og kom 
mentarer til dette punkt ,. B;l..a. blev d,~.r .spurgt om , hvad Muskelsvind 
fonden har gjort for at· deltage'· t-·en planlagt TV;..udsend.else om syg 
domsbekæmpende organisationer. Evald Krog svarede, at man ikke endnu 
havde gjort noget, man at man i allernærmeste fremtid vil henvende 
sig ttl_ I?amnarlts Radio for at komme med i det forberedende arbejde. 

. '... . . 
Efter en kort ·pause fortsattes generalforsamlingen med dagsordenens 
pkt. 5, indkomne forslag. Bruno Månsson fremlagde herunder vedtægts 
ændringsforslagene. 
Først behandledes alle ændringsforslag undtagen§ 5's - lokalafdelin 
gerne. 
Ebbe _Espersen villevide, om Hovedstyrelsen har en forretningsorden 
og om den åbnede mulighed for at suppleanterne kunne deltage i hoved 
styrelsesmØderne. · 
Hertil svarede Månsson, at der ikke var nogen skriftlig forretnings 
orden, men hovedstyrelsen havde diskuteret om suppleanterne skulle 
deltage i hovedstyrelsens møder og havde besluttet, at dette ikke 
skulle være tilfældet. ·· 
Bente Lauritsen spurgte om der ikke,i lighed med reglen for Hoved 
styrelsen var en regel for mindste antal årlige møder i forretnings 
udvalget. Månsson svarede, at ·forretnipgsudvalget holdt møde efter 
behov - og nærmere var ikke fastsat. ,,_ 
Månsson":f:renilagde derefter de foreslåede æ~ciringe:r til §5. Foruden 
Hovedstyrelsens forslag var der fremkommet fors J 13,g var der fremkommet . 
forslag t.i.L ændringer fra de vt o loka1afdeltnger, · som nu var bleveOt · 
udarbejdet til et nyt f'or-s Lag ; s on · Månsson: derefter fremsatte. 
Ebbe Espersen foreslog at forslaget til §5♦-4.ændredes, så iokalafde 
lingernes bestyrelser vælges for to år ad gangen, den ene halvdel i 
lige årstal og den anden i .ulige.årstal. Senere, trak Ebbe dog dette 
forslag tilbage, og foreslqg i steq.et, at der til §5.4 • .tilføjes:· 
"Genvalg -~an finde s t.ed , 11 Dette van, d.er .eru.ghed .om , 
Endvidere apur-gt.e Ebbe Espersen om man i Hoveds'byr-e La en havde gjort 
sig nogen tanker om begrebet 11et lokalt afgrænset område11,·som an:.. 
vendes i forslag~ts §5.1., og de problemer med hovedstyrelsens stør_; 
relse, de:r kunne opstå, hvis der f.eks. var- 50 lo.kalafdelinger. 
Månsson og Evald Krog svarede hertil, at man havde· været opmærksom 
på pr-onl.eme t , men da vedtægterne. ikke ville forblive uændr'ed.e i al 
rrem'tJ9-·6g mulighedern for et stqrt antal lokalafdelinger i·løbet af 
få år:var 1::>egrænset, havde Hovedstyrelsen ikke ment at begrebet var 
for vagt~~: · · · · · · 

Æ.ncl.rirl.gsforslagene 'vedtoges med 34 '.kte~mer for ud af 38 st emmeber-et ;" 
tigede. 
Næste punkt; på dagsordenen var fE}gnskabet. !'eter Mortens.en fremlagde 
regnskabet, som var udsendt l :('0:rv_ejen •. 
Evald Krog udtalte en tak ti'i.Elna Gjerlang, der havde ført regnskabet 
indtil den 1/1 1974, hvor kontor:et havde overtaget dette arbejde~ 

) 
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Bruno Månsson ønske_de. at freetntæve det stgre a:r.nej de, _der.::...var udført 
fra Evald Krogs ·og ·kontorets•·sfde; det var de.t._t.~:,. der- t1av_de muliggjort - 
det gode resultat. 

• .. •. ·'\ !-' •• 

Regnskabet godkendtes enstemmigt. 
Peter Mortensen fremlagq_e også budgettet forl971t. Man kalkulerer 
med en omsætning _ipå, I~0,~_00O kr-, hør-af ska 1 100. 00Q kr. :-gå til t'or-øk 
ning. Endvidere .r'egnede mari med 500 betalende med.l emmer .-. 
Budgetta11:ene 'ro; hele 1974 var i flere tilfælde allerede nu .opnået , 
ligesory1 de budgetterede indtægter fra muskelsvinds-ugen er lavt sat. 
Budgettet vedtoges. . · 
Bruno Månsson inviterede på Hovedstyrelsens vegne generalforsamlingJn .. 
til en debat om kontingentets størrelse: skulle 'det fcirblfve uændret 
eller sættes op tii 50 kr. årligt fqr 1975. · 

:· . . , 

Efter en længere deQat vedtoges et forslag om at kontingentet for · 
1975 pr~_ncipiel t er 40 kr, men Hovedstyrelsen bemyndåges til at 

( >udforme særkontingent for særlige grupper (familiekontingent, pleje- 
hjemskontingent). : · ! 

Dagsordenens pkt. 7 var valg af Hovedstyrelse. På valg var Evald 
) Krog, Alice· Vilhelms en, Lisbeth Hansen, Annette Lå ebach, Jens en, 
Lise Møllerog Asger Nielsen._Af disse ønskede Lisbeth Hansen ikke 
genvalg; i stedet foreslog Hovedstyrelsenoverlæge Ole Bentzen. De 
seks f ores1åede blev vaIg t __ med akklamation. 
Evald Krog· -takkede Lisbeth - Hansen for hendes arbejde i Hovedstyrel 
sen og ud.trykte håbet om, at hun cg,3å fremover ville deltage i fon 
dens ar-be jd.e , _ • 
Som suppleant~r foreslog Hovedstyrelsen Peter Mortensen og folketings 
medlem Meta·Ditzel.,Begge blev valgt. 
Til revisor blev statsaut. revisor Kaj Haugbyrd genvalgt. 
Under pkt. 9; eventuelt, var der Lnge n,'. der ønskede ordet, hvorefter 
dirigenten erklærede genez-a Lf'or-aam Li.ngen .t'or- afsluttet. 

) 
··~ 

/. 
.. 
I 



Uddrag af ekspertrådets mundtlige beretning på generalfor- 6 
samlingen d. 26/5 - 1974. 

v/ overlæge:SØrenPiJgård, sekretær i ekspertrådet. 
. . ·. ' . ·, . . . : ... : ·, ' ~ : r. . , _'._ t' . 

Det ekspertråd jeg skal aflægge beretning fo'r·,er i· og forsig .et~:·.:·_,.~· 
mærkeligt råd fordi vi indtil dags da to kun har afholdt 2 meder ,": 
nemlig i december 1972 og i april 1974. Det sidste møde vi havde, 
i april--1974, vil jeg komme nærmere ind p~ -. det var et kombine- 
ret møde sammen med hovedstyrelsen. · · <. 
Ekspertrådets sammensætning har ændret sig noget, ·således at både 
professbr:,'-clf.med. Mogens Hauge, arvepatologisk instituti Odense, 
og pr of'e s aor- dr~med. J. C. Melchior, børneafdelingen L Københavns 
Amts Sygehus i Gentofte, er indtåd t i !'naJ::.,19~3 $ Jde~l:lger~ er · ; 
der sket d~t at overlæge, lektor dr.med. P. Høncke, fysiurgisk 
afd. Kommunehospitalet i Århus, indgår i ekspertrådet. 
Det at ekspertrådet kun afholder ganske få møder kunne måske tyde 
på at vi er inaktive og ikke kender ret megd3 til hinanden. Jeg vil ) 
belyse det med et lille eksempei: I marts måned ringede formanden 
Olivarius til mig og spurgte hvad åer var sket med fomanden for 
Muskelsvindfonden for telefonen har ikke ringd:3 de sidste 2 uger. ) 
Jeg sagde at jeg har heller ikke hØrt fra ham og jeg kan ikke fop 
stå hvad der er sket for der har været en pause på næsten 3 måne- 
der hvor vi ikke er blevet r.inget op, ellers plejer vi O§ være i 
kontakt med selve formanden og bestyrelsen mindst en gang om ugen. 
Det vigtigste er at vt skal bedømme de ansøgninger der kommer med .. 
hensyn til videnskabenlige arbejder, og som det allerede er frem..: ':< 
holdt af Ewald Krog.'. såblev dr. Leths arbejde anerkendt sidste år, 
og jeg·-kan sige nu a.t der allerede har vænt t'Le e publikationer · 
fra L~ths ~ide om muskeldystrofi, specielt muskeldystrofis ind- _ I 
virkning pa hjertemuskulatµren,,det er blevt fo:einket lidit, men 
der- vil i nær fremtid komme flere oplysninger. ' 
Vedr. Dalbys arbejde: fra·neurologisk afd. på Århus Kommunehos 
pital kan jeg oplyse at det nu er ved at gå i·trykken som pub 
likation. Samtidig har Dalby og Olivarius fået løjligl-).ed til at 
lave noget som lyder lidt mærkeligt på en videnskabenlig kongres - 
de har nemlig fået tilbudtret udstillingslokale hvor det arbejde 
de har beskæftiget sig med. ska-f .u5.tJlles i billedform. 
Det sidste der er sket er at det e·r vedtaget at læge Ha Lk jær 
Kristensen skal have hjælp fra Muskelsvindfonden. Det der·skal 
hjælp til er apparatur til fotobehanding af nogle undersøgelser 
over træningens betydning for muskilikraften, ogvi synes at det ar 
bejde ligger så tæt på det der er Muskelsvindfondens formål at 
det fortjener støte. , 
Vi har haft et problem idet det er et apparatur som skal indkøbes. 
Det er set med nutidens pristal ikke særlig dyrt, men alligevel 
et apparatur som vi mener andre kunne få fornøjelse af, og jeg 
ved ikke om det er kommet frem at vi gerne vil have at det f.eks. 
blev klausuleret på den måde, at efter endt brug skulle det ind 
gå i Rigshospitalets- eller Københavns Amtskommunes apparatur 
samling. Dette vil være væsentligt selvom vi godt ved at den 
slags apparatur bliver forældet i lØbet af meget få år, men på 
den anden side ved vi også at der rundt i landet står en hæ del 
apparatur, som med fornøjelse kunne bruges, hvis der var et ka 
talog over hvor det befandt sig henne. 
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Med hensyn til den støtte, der blev givet ti: mig selv, så er jeg 
sel~fØlgelig glad for den. Det jeg er i gangmed er en undersØgel 
s evover en muskellidelse·g som jeg har rejst land og rigerundt efter 
i den sidste halve sries ar. Det praktiske resultat, der er kom- 
me t ud af det er, at· man i hvert . fald nu med sikkerhed kan sige, 
at der er nogle neuromuskulære lidelser, hvor en ledet og en ef 
fektiv og en veludfØrt optræning kan have stor betydning. 
Jeg kan desuden sige at jeg, ved hjælp af en af mine gode kolle 
ger der hedder Kamp Nielsen og er neur-opayko l t g , har fundet ud 
af, at der findes nogle specielle fØlmæssige forstyrrelser. Dem 
der har dem er ikke selv klar over det. Den hastighed hvor 
med fØlesansen bliver transporteret er nedsat hos disse mennesker 
til næsten det halve, men de siger at de føler normalt. Grunden 
til dette er at fØlesansen er en sans, hvor man dels har noget 
i ens nervesystem, men det er også samtidigt en tillæringsproces, 
således at når man som barn rører ved noget, så får man at vide, 

, at"det er varmt, men det kan godt ske at hvis vi skruer en anden 
arm på, at fornemmelsen af varme fra den anden arm er en anden 
f'or'nemme Ls e indtil vi har lært at nu kodes d en som varme. 

) Jeg har haft lidt betænkeligheder ved om jeg ·skull~' søge Muskel 
svindfonden da jeg selv har været med i det, men pa den anden si 
de 'da der er så få d.er . har søgt, synes jeg ikke det var urimeligt 
at jeg gjorde det. Man kari jo også sige at det svarer til at man 
siger at patienter med muskelsvindikke måtte være medlem af Mus- 

- kelsvindfonden. · 
Med "hensyn til vores engagementer- med mødeaktiviteter, så har vi 
deltaget i forældrekonferencer, og i Århus skete det i september 
1973, hvor Olivarius og ~eg deltog. 

,•· 

( 

.. 
, . . . Jeg vil dertil sige, at jeg 

for ,min del synes :at konferencerne har været vældige givtige, 
idet jeg har fået et indblik i'nogle simple behandlingsformer, 
som•jeg ikke havde kendskab til tidligere, samt nogle enkle pro 
cedurer som man tit ilemmer a~ fortælle forældre og patienter 
med rtiU:skel- eller neuromuskulære lidelser. 
Foreldrekonferencen \ Geelsgaard, .hvoi jeg også deltog i dec. må 
ned var ligeledes y.ellykket, og jeg synes den diskussion der har 

) været mellem forældfe,_ fysioterapeuter .og læger har været giv- 
tig .i mange retninger. . . 
Et problem 4er tit.vold~r besvær for forældrerie er det rent ,er 
nær-Lng srnæs så.ge , d Iæt et.å ske, idet, mange når de kommer- til at sid 
de i den forlængede protese somEw:ald var inde· pa, har tendens 
til at få en urimelig vægtstigning. Endv Ld.er-e kunne .jeg tænke 
mig at yi på di$se forældrekonferecer fik lidt mere atvide om det 
genetiske, iog d,Eir tror jeg 'nok , a t vi må søg_e· ,h.jælp hos profes- 
sor Hauge. der er ·vil1:i.g til at komme. . . .. · .· . . 
Jeg kan godt spr-Lng e .Lå d t i det og pige at muskelsvindfondens 
ekspe,rtarbejde ogsa udmønter sig praktisk .en gang imellem.For 
nogle måneder. siden var der 'et aktuelt tilfælde, hver en muskel 
svindramt sØgteos vedr-, a.r-v emæs'sLg e forhold, og ,en t e Lefonop 
ringning til pr-ot'e s'sor- Hauge fik 'ham til straks. at tage til År 
hus og se journalen igennem og tale med vedkommende, og det blev 
ordnetaltsammen i løbet af få timer. 
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Endv Ld.er-e har vi,. som det blev sagt, været inv,olveret i. mødet i· 
Oo.ense og også i Alborg, hvor- jeg· desværre, på grund af influensa, 
val" f'orhindret i. 1:1t deltage o Oltvarj_us og un<;l.er;tegnede har delta 
get i å ndv l e.Ls en af kontoret i. Vcs t erwang .. ·: pg vi var glade for 
d211 korrt akt : vi h er- også fik med de sociale myndigheder her- i År 
hus . og med f o lket.Lng smed Lem f'Jeta, -J?i.tzelo _ 
Nuske l sv Lnd sugen har fra ekspe:rtre.dets sid_e .· ikke lagt det beslag 
på vcr-es . f'y el s ke kunnen som sidste å:r, da, vi s t od.t'or- lirekassen, 
men Olivarius gavren gl"'i1:>e:n:ie '0p:3ang t::.l det danske folk på et 
rm.nut, Vi )iavg.e ham ikke på tv~-sl,',.;;;;::~_,mn, men vi havde en opsats på 
tv.,,skærmen~ • SJt har vi, d. v" s". Oli var-i us og: jg, endvidere del taget 
i EAXDA, .. rnØdet": og der må. jeg nok sige at især de sociale begiven 
heder sa·cte, sit præg på denne uge, og vi mener at d~n kontakt der 
var· var f'an+e.s t å sk god, og Yi vj_l gerne ud.t.r-ykke en forundring og 
en glæcle over-den·rnåde·vi bliver modtaget på i de hjem der stil- 
les tiJ.' r-åd i ghød , .. . . ·_ . · · * D"'::. r:u:c'::'.;)~isirn m::..,1;:;1{'3lsvtnds'.'.lrr;m:,·'._n'.-l.t7_•):'] B~i'1·:::A afholdt sit fo:rret- 
v,:, '1~r•1ir',,a· lcrr,r,,-/,de ,. ·i:,,,,{l' 1lG 1· c,;,fY'f,Vll", ,.:; ''. ' 3 mart s 
J..i.J • .L t·) ..... : vi. '.;.. E)\.,).".:..J-/.! .L .:;.,!._ ,..,,.i ::, . - LC-'1(~, ....... Ll.·,~ ·-L? -·- I") •• ,.. • () V It :· . 

Oli var å.us hai- været.medunderskriver af· en ansøgning til tipsfonden 
om tilskµ.d tiJ.;. kont or-mæs s å g e .. f'acili teter til Muskelsvindfc;mden. 
Olivarius har.·endvidere haft en: uformel drøftelse med medlemmer af 
Polioforenirigeri om ev t, ti1iiågn om e konomå sk støtte - det er- sta 
d i.gvæk p~ p0gyndelsesstadiet og .vi har ikke fået noget. enq,eligt 
resu1tat o ·:·,. · · ··· · : , · · · · 

Vi vil g~~iie fra ekspertrådets side ~ige at vi"~r meg~ gl~de ior 
alt det materiale vi ,får .tilsendt, især fra de udenlandske afde-: 
Li.nger , og.specielt q.et

0
mc1ty.ria~'.e der 

0
er 91ev:f3t.,tilse1;dt fra Up- 

sa La-dconf er-nec en , Jeg håber- at det, nar. det er bearbe Jdet, kan 
danne grundlag f Ol" den brochure der efterlyses så stærkt. 
Endvidere eE vi kede a:::' at mange af vor-e kolleger ikke er klar 
over muskelsvindfondens:eksis.tens~- og jeg vil opfordre til at sen 
de pr·os~ ekt er- u~, · ikke -t:l.1- alle læger, men til medlemmer af fe eks. 
Dansk Ortopædisk Se Laka.b , Dansk Fysiurgisk Selskab og Dansk Pedi 
atrisk Selskab som især bur-de være interesseret i dette arbejde. 
Det s rd s te, og det. mest nye var vores fæ.lleskcnfe:rence på Rigshos 
pitalet d, 19n april, hvor vi holdt et aftenTflØde oppe hos over 
læge 'I'hage, I dette. møde del tog både medlemmer af hovedstyrelsen 
og fra ek'iipertråd.et.n Et af punkterne p~ dette møde var, at man ger 
ne ville påvirke afdelingerne. på hospitalernd til at udfærdige 
lidt mere tldfØrlige udskri,mingskort, og ·der tror jeg at de læ 
ger, der ~ __ idder i ekspertr~d$t kunne slå et slag for, at der bl~ 
givet lid_t 

O 
fyldi~ere oplysni'ngep vedr,,, hvad man s_kal iagtt_age og 

hvad man ma frarade set med den standard vi. har. nuo 
Olival"'iU3 og j_eg har tilbudt at forsøge at ho3:de, et studenter 
symposium her til efteråret på Århus U:riiversite:t. Der findes hver 
uge semester.et rundt noget der hedder studentersympo"sium, hvor 
studenter-ne sel'v udkaster emner o Disse emner har, som fØlge af 
den begr2msedEt tid, mest været om arbejderbeskytte1se, sociaL 
lovgivning, og nogle enkelte har også hafttfaglig reglevansoVi 
synes at neurorriu.skulære lidelser kunne være god't at tage op til 
sy1nposiurri'~ Det lykkes und'ertiden at 'få d:i.ss.e symposier man12;fol 
dig,q jort i Månedsskrift for Praktisk Lægegerning-~ . . 

) 

'. '. .. ti 

.• •J. 
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Det kan muligvis volde problemer, hvis mu~ke+svindspatJenter skul 
le udstyres med et kort med diagnoser og behandlingsvejledning, men 
jeg synes det ville være re levant,hvis_folk med neurqmµskulære li 
delser, på sig havde et kort, der,angav det almindeligt brugte navn 

· på lidelsen, samt hvad der kunne ske, his v,~d~ommende kom: i .en 
stress-si t.uat å ori, .. f.eks. fik en svær forkØle1s~', e11, lungebetændelse 

·-· eller en :iirinvejsinf ektion. ' · · · 
Fra Håris aon er der kommet forslag om, at man skulle udskri ve· .. en f'onk 
nå ngakcnkur-r-ence , noget lignende det man gør inden for ar-kå tekt 
virksomhed, således at læger skulle indsende skitser ti.l forsknings 
p:ojekter og herunder også b~e·oter. Herefter skulle øksper-t r-åde t . 
og hoved s t.yr-ej sen udpege nr. 1 - 2· ;og:, 3, som b.lev præmieret, og 
endvidere skulle muskelsvindfonden forpligte s1.g til at indsamle 

) penge til yinderprojektet. Heri tror jeg at der ligger noget an 
sporende; dels i konkurrencemomentet og dels'i, at man muligvis 
ikke 

O 
sku l Le gå med alt for dårlig samvittighed,. hvis man ikke kun- 

n~ na at blive f'ærd i.g vpå det åremål man havde sat sig. · · , 
Ma jeg til'.slut gent~ge, at vi gerne vil deltage i fler~ foældre 
konferencer. Jeg tror at i·qJ"sse har-cmås ke endnu større ,p'~gte .rend 
mere generelle oplysningsmØder; ,-rf. eks ; Brande med.er-ne, ,··Forældre 
konferencerne'. bliver- ~n me~G di~ekt~ konfrontation mellem forbru 
gere og eksperter. 

·I ; 

) 

.• , t", ~. 



10 

;~M 

i,· \ 

. • , ', ·.' ,". • • • .. ~ . .: - . . l . ; . . ·• • i ,-, ;::• . . ' ' ~ • ~I \ • • • • . ' .. • •· 

I peY•ioden.:2/6:..;.'9f:6. hav~{:). Muskelsvin_c:i.fond~n' o/Jl. d·e:).egati9n H London ogi 
Newcas t Lei- D'elegationen··bestod af ··· ( ·· · .- · · · · .... i.'· · "· 

_( :.::1 . .C r \ : • ·~ • • _., ,• •• • • .; . ; • -: : •:· : '. - .-·' • ; • ~ :•; • .-., : ' • • : • ' / • , 

Studietur.til London og Newcastle. 
• . . I 

landsformapden Evald Krog 
Cand.merc. Peter S" Mortensen ,. . 
ergoterapeut Jette MØller '.[· · - 

· f'er-mand for ekspertrådet, prof ,dr .med Bent de Fine Oli var.ius 
socialrådgiver Alice Vi~ ~lmsen 

, :. -·,. (. 

~.---. ~r :)·•_. ·::.... - 
Der er udar~ejdet en•JO siders rapport fra studieturen af Peters. Mor 
tensen og. Jette MØLJ,er; denne Gr blevet s end t . til Muskelsvindfondens 
hovedstyr1el~e, eksper~råd,og'lokalafåelinger samt·til de øvrige 
EAMDA-land.,e.;Et resume f~lge:r:ner: ·1,,1:,, ~ ,- . 

·.· '· 
--~ . . . ~-: :"· 0 

1. Turens formal., 
,, 

1) Diskutere forskningsproblen.etik med de engelske forskere; og 
organisationsfolk~- 

2) Med E3gne. ø j:o.e se hvorledes forskningscentret for neuro-muskulære ·· 
fungerer, hvilke forskningsprojekter der arbeJ:l.esmed, hvor langt 
man var nået. · . 

J) Diskutere forskellige holdningsspørgsmål: fysioterapi, sociale 
forhold etc. · 

4) Sammenligne or-gan l sa t or-Lske f6rh6Ycf mellem den danske og den en 
gelske mu~kelsvindsorganisationer: lokalafdelinger, forholdet 
til det offentlige, EAMDA, aktiviteter for sygdomsramte og pårø 
rende. 

5) Udveksle indsamlingsideer. 

2. Den engelske organisation 
blev startet i 1959; der er nu 240 lokalafdelinger med gennemsnitlig 
JO medlemmer i hver. Basis i de fleste lokalgrupper er et par forældre 
til muskelsvindsramte. Der betales ikke medlemskontingent, og alle in 
teresserede er velkomne. Hovedkontoret har 18 heltidsansatte, der be 
skæftiger sig med udarbejdelse af indsamlingsmateriale, er vejledere 
og idemagere for lokalafdelingerne og står fat/landsdækkende indsamlin 
ger. 
Indsamling foregår især lokalt - vi fik en lang liste med ideer med 
hjem - men på landsplan har man bl.a. TV-appeller ved muskelsvinds 
gruppens præsident, skuespilleren Richard Attenborough. Desuden udar 
bejder forskellige læger pamfletter, der populært beskriver aspekter 
ved muskelsvindssygdomme. Her var især prof. Walton, chefen for New 
castle-centret produktiv. 
Midlerne bruges dels til 11welfare" (8%), dels til forskningsprojekter 
- det er her først og fremmest Newcastle-centret, der,støttes (forsk 
ning 1974: 500.ooo~). 
Englænderne havde ikke afholdt forældrekurser, menkun støttet week-end 
o~hold for sygdomsramte; de var meget interesseret i selv at afholde 
sadanne kurser.; 

.., 
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3. Forskning. -- ..... 
Centret.· i Newcastle finansieres dels af staten (de alm. sygehusfacili 
teter, dels af den engelske muskelsvindsorganisation, ( og d"e:n amerikan 
ske) og dels af en række andre fonds ·- b.l s a , Det Nationål'e Fond for 
Handicappede, d_er is~r består af det tidligere poliofond$_;;,mi~ler.For 
udsætningen for' at fa denne støtte er. at prof. Walton hvert _ar udarbej 
der en 'fylclig rapport til hver Fond om årets· r·esultater ·og om næste 
års aktiviteter. 
Centret består af en række laboratorier (neurofysiologi, genetik, bio 
kem i , væv sku.l bur , nerwef'd ber-, . eksperimental neurologi, dyrelaboratorium), 
af dr. Gardner-Medwins klinik for sygdomsramte og bærere - med ergote- 
rapeut og socialrådgiver. , . , . 
Blandt de resultater, man havde fået frem - eller var ved at få f'rem - 
kan nævnes: 

- en f'Lrier-e d i.agnoetnc.er-Lng 
- en bedre inddeling af sygdommenes faser 

....._ - en 'større.sikkerhed i.påvisningen af bærer (kvinder,der 
I har anlæg for at få bØrn med sygdommene). 

det er muligt at dyrke muskelvæv bl.a. fra.hønseæg 
en række lØse. teorier om årsager til de fors)rel~~ge 

) · sygdomme er opstillet. '··' · 

Vi fik et ~odt råd med hjem: Send en dansk forsker,til Newca,stle 
centret 1 ar elJfi" mere;·dette ville være en god basis for mere koncen- 
treret dansk forskning. . 
Det var fantastisk at se den entusiasme, der præg~cle arbejdet på centret, 
den vill'ighed, hvormed alle forklarede deres ar-be'jd e og apparatur og den 
11 over-bef'o Lkrri ng" , d er=var- i alle lokaler i form af mennesker· og appa- 

-ratur - ingen prangepde kontorer _og _laboratorier. 
_; ' . ~ ·. . . . 

).Behandling. . 
Det var en gl~e for os at hØre både prof. W.alt9n.og dr. Gardner-Medwin 
havde samme indstilling til fysioterapi-spØrgsmalet: at det under alle 
omstændigheE}er-:er -en gavnlig ting formuskelsvindspatienter (dog indi- 

.viduelt program efter sygdomstype og -stadie) - de havde aldrig set en 
patient, der .havd.e fået så meget fysioterapi eller 'over-br-æn rng , ·at det . 

1 ;avde skadet! . . .· . . 
Det var positivt at hØre hvorledes Gardner-Medwiri fortalte sygdomsramte 
og deres familie_, at sygdommen, de _h?,yde, var muskelsvind. Først ved 
)jerde konsultation fik man endeligt·at vide, at der var tale·om Muskel 
.Jv i.nd .. De første gange tales der kun om muligheden og man får en orien 
tering om, hvad det vil betyde, hvis det nu er en muskelsvinds-sygdom. 
Efter at diagnosen er stillet, kommer patienten til kontrole-ftersyn 
hver- J. eller. ,6. måned. . _. , . . ·-· .. 
Til klintkken'er der knyttet både en ergoterapeut og en ·socia1rådgiver 
(betalt af den engelske organisat1ori);· en-fysioterapeut er næste øriske ; 
Disse kommer ind i billedet s t.r-aks ,når diagnosen er stillet ,.pg ,de hjæl- 
per :patienten og pårørende med de ·praktiske problemer. " '· .. 

. ' ~· ;_ 

----------------------- . . . . l 
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Centerarrangementer. 
: .. ' !: 

Efter forhandlinger med· centerl~i~i~~;{ \ __ Gellerup Centret ved Århus' er . ., ,. . . . 

det iykkede~ os at få stillet ikke· blot Gellerup Centret, men o~~A 
RØd:ov:f..'e · Cent.r e t , Rosengårds:..centret .i Ode~1Se og LyngbyCent.r-e t t~l rå- 

~ ._ ;· 

dighed - en uge hvert sted. 
·- .i.. . • ~ · .. · .. ,- ·. j~,, ,-·~ r .· . 

H,.v;ert·, af. st.eder-ne v~l der bl.i ve afviklet·, en -~~~f række_':akt;\vi'te.t~r un~ ! .. 

der··navnet: ,,; ·~ . : ; , ... ; !. .. ·, "·:; 
11 MUSKELS,VIND:fi'OND~NS FESTDAGE" .. 

Den første uge afvikles __ fra den 5. august til 10. augus t>i Gellerup 
Centr~t. Det midlertidfge program har fØlgende·udsee~de: 

5. aug , 14.oo-14.30-,''Jysk Pigegarde 
14.30 Officiel åbning.af ugen ved amtsborgmester 

Svane Hansen 
Daglige aktiviteter startes: tombola,, Lykkeh ju l, 

. ' . - 
tegnere på Gåsetorv. Ål::ming a:f. udstilling over 
auktions-varer; • 

. 15. oo-16. oo. Underholdning 'r•·· 

16.30-17.30 Peter Fah~~i1holz spiller på Gåsetor;;t hver dag 

15.66 
. ~ ' . : 

2o. oo ·· 
.... .t:. 

6, aug. 2o.~o 
7.-8.aug. 

B~ aug. 14!?6:17~~0 

; l _i"~- 
9 • aug. 15 .Jo : ; • · 

16.oq-17.oo 
, :, ·. - . <. •' ··- 

f- · 1ait00. ,. 
19.oo 
20.00 

i ugen på dette tidspunkt. 
Litterær 8.:ften i.Bibliotek.et. Aksel Erhartsen m s f L, 

:- ~ : ... .- : . 

; • i :Klassisk guitarindslag: m. Lars Hanni bal • 

Rook-bea taften: med· 'cli,verse rockgrupper. 
Loppemarked på ,O-åsetorv ~ .. . . ...· . -., ,: - 

BØrhedag på $k~g~t.ubben,i 'R~;~inge Viidheste, Ed 
. ! . , '· - . . . -· .... ' ·;;;, ;::...... .. . .:::: ... ; - ... 

Jones og Stautrupgrupperi m.fl • 
.. i ,·, . i' 

·.i ·' 

. i'.-· 

Mols-revyen~ 
'.• l • '.. :. ., i.·:·• 

A -/ktion I. ( Designet tøj, dansk inØbelkuns.t,: .. Lamper ,". · 
,~nde:n, brugskunst). 
Mud°ik: Århus Postorkester. "' ., .' ·;, : .. 'i··, ·.·· .. 1• ,t·. i: 

Auktion II. 
(· ! ... 

Jazzaften, Gellerup-Scenen, Konferencier: Wåge 
Sandøe, Arosia City su✓en, Shit and Chanel, 
Spille·mænd'ene·;··xo'e·n, . Teiir;-s·, Suppe steg og is. 

,.J .. 
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10. aug. 11 •. oo · 
12.oo 

_}!.h:~~- .fJgegard~ .. 
Auktion III. 

I forbindelse med II Muskelsvindf ond ens .. f"estdage_" i GellE:~pP Centret 
er der nedsat et præsidium, der skal tegne arrangementet udadtil: 

· \ Amtrsbor-gmes t er. Rob-. Svane Hansen, .formand 
.... ·Bo.rgmester Orla· Hyllested 

Rådmand Jens Arbjerg 
Tu:rdstchef. S. Hempel-JØrgensen 
Dir-ektør Lelf. Rytter 
Direktør Bruno Christensen 

: ' Fr•. Thyrii. ;Miehe 
Fr~ Eva Remmer Hansen. 

. -. : .. 

) 

Tingene til Loppemar'ked e'c skal skaffes I ved hus s t.and s Lnd saml.ång i Bra- 
.. . >, ..... · :- .· ·1 ,.j 

brand Jørdag og søndag (3.-4. august) dog· er der mulighed'·fbr at afle- 
vere ting mandag og tirsdag (5.-6. august) i Gellerup Centret; medlem- 

··• . - .... ·- --- ··• ·-· ... ·- ·•- -- -· -- --· --• ·- - .... ·- ... ·- ··- .. ... .... . . . .... ·- - . .. -·· 

~mer i Århus-området opfordres derfor til at rydde op i pulterkamre og 
komme med det til os - vi indsamler også aviser og blade i et par kæmpe 
containere. 

. . . .. 
···• ····•--·• ~-- 

~ ) 

Datoerne for de 3 Øvrige centre er foreløbig fastsat til: 

: Rødovre Centrei't\ 26/8 - i/9 
Rosengårds-6entret 9/9~14/9 
Lyngby Storcenter 7/10 ~ 12/10 

. {i opf'or-dr-er- medlemmer i 'diss~ omr-åd.en til at støtte arrangementerne • 
.. . ··,·:, •'•: 

Friyi1-.~~g a:r.~e jdskraf,t:_ · Alle århusianere ... ·-----· ·•-·--···---·---·-- ·købe"riha vner e 
odenseanere 

bedes kontakte kontoret 
• eller lokalgrupperne, hvis I har et par timer ·t-il .over-s; hvor I 
· vil hjælpe med et stykke pr-aktu.sk .. arbejde i· :forbindels,e· .rned c errt.er-s- __ 
arrangementerne. :.!.,. 
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Forsknings p ~(0 j eck ter~-- 
" :._._ 

På Hovedstyrelsens møde ~Ørdag d~n 25., m~j ved ro:~- ,man at støtte de 
to indkomne' ansøgninger. Det Vll'.r: 

;_; • :::,,.,·- .. _ .·>. ·,v.-'.. t''' "-"•" 
1) Læge Jens Halkjær Kristensen, Rigshospitalet: 3866,40 kr. 

Det nødvendige, .fotoudstyr tiJ..- en und'er-sege.Ls e · af træningens ind 
flydelse på de lokale forhold"1 musklerne v.hJ~a. nålebiopsi; ved 
at udforske forskellige opt.r-ænå ngsf' or-mer-s · indvirkning på de to fi 
bertyper i musklen vil det---være muligt at - gØre træningen af de 
neuro-muskulære lidelser merespecifik og effektiv. 

2) Overlæge søren Pilgård, Ortopædi_sk Hospå.ta l , ~rhus: 20800 kr. 
Midler til af slutning af et e:;1;'.be jq.e, vedrØren9-~ Charcot-Marie-Toot:h .3yg- 
dom (a study of the Sensory and motor conduction velocity in the ) 
-~~dian.,_Ne:r-ve) .__ Belrp_pe~, ska;1 gå. dels : til sek~E!tærhj.ælp.:og dels _til 

. ·'· "\ .. ~·· . ., ,; ... ·' . ; ... , . .) .. -- . . . 

off,entliggørels~ .af' . .v~rket,. 
-- ' ! ·\(; _·.-. ., ...... ~ 

·- !., .. ,·: · i I '._ ,.' , .~. • •• f ,. .. '.,:; 

-------------------------~------ .. ::.: ; _:. ' ~ 
··. r;: 

Mærkater, oplysende materiale, vedtægter • 
: -~-- f : _: .. '. . ·. . . ~- , ··_,., .. 

1fi har stadig mærkater tilbage;.,6,,0Q kr, for 20; ligeledes kan det . . - . . . . . . . ' 

oplysende materiale (pr~_~t!_~~~ rå.d til_ IT.!l;lSke._lsvindsramte~ ,ger-.etisk 
risikoberegnin~, oversigt __ ov.,~:r, mu~¼e..J.,svi;n,dssygdomme) stadig rekvireres 
for 35 kr. 
På gener~J,fqrsamlinge11 den _,;25 •. ma j blev __ ,der .vedtaget nye ved_tægter; 

• . ' . ; ·: .. ·,: : . . . . .. : :·.. ·.: ; L ... · .. ·. _,, .. !-... ·-·· . 

disse kan rekvireres på nedenstående kupon - eller ring efter dem • 

... r ,_._\ - 

; I 

') --~ : 

Send, md.g 20: stk.:,mærkater,.for 6 kr. 
-Send .mig.-100- atk.,mærkat'er. :-fTorr-25 >kr. .[ .. :.,; 

;': .F.' ': 

Send mig_ stk. oplysende materiale a 35 kr. 
Send mig de nye vedtægter. 

Navn og adresse: _ 
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Indlæg: 
Sidste gang bad vi vore medlemmer komme med ~ndlæg her i bladet - denne 
opfordring gælder stadig. Til dette .nummer er kommet et indlæg: 

Denne henvendelse er ment som et indlæg til Nyt fra Muskelsvindfonden. 

I den røde pjece, vi uddeler, står der tydeligt, at fonden er en sygdoms 
bekæmpende organisation, hvis mål er at finde behandU.ngsmulight!der for _. 
patienter med muskelsvind. Jeg skal derfor tillade mig at gøre opmærk- 

o o .. ].· I " 

som pa, at dr. Ole Thage pa generalforsamlingen i .:-<Øbenhavn i marts, 

)henled~e opmærksomheden på de mulighede,~/ _der var for at få etabler~t_ . 
en behandlingsklinik for muskelsvindsramte· med tilknyttet forskning. 

}1 . ·., . . 

, )Det synes som om denne "plan" ikke er nået ud, .og da jeg mange gange har; 
fået spørgsmål fra bekymrede_ forælp.re, om hv9'd 9-er skal ske med børnene. 

. . ·- . ' .. ,·•. ··,i· . ,·.· . . . 

når Geelsgård forlades, kunne dette være svaret·. Ku:nne man få facili:t~-. 
. .•.. .:''•. ••. I.':, . -'.!'i' . •' o;:' 

• ter til behandling af sygdomme:n,_ kunne man_ maske. med tiden tænke sig 
dette-udbygget med en tvungen- registrering - så alle.kunne få en ens- 

~ artet god diagnostisering~--- fa ·;nb~falef e~ behandling samt ikke mindst 
,·- ·-1- ,- 

få regelmæssig tilsyn, så et klårt biliede af hvert enkelt tilfælde kun- 
ne behandles statistisk. 
Alle er enige om, at forskning er meg~t; påkrævet, men den måde det i 
Øjeblikket foregår på er helt tilfældig og; så vidt jeg kan se, helt u 
den systematik. Det ville også blive langt lettere at indsamle penge, 
) 0 0 

nar malet mere anskueligt. 
Så til noget andet1 Der skal være Muskelsvindsuge i efterårsferien. Under 

, _)hvilket motto? Hvilke landsdækkende arrangementer har man påtænkt? Skal 
der i forbindelse med dette afholdes nogen dansk/nordisk/internatior1p.l ... 

- ;. 'I ' ., ' -~:- ~_( . • f.':, ; :; . • ;_ .·; 

kongres/Symposium for læger i f.eks. ekspertrådets··regi? -•·· -- ... ·•. 

Der er i mange t spør-g små.L, som vi gerne ville have afklaret. Får v1·ibv '. 
at se det ny bomærke inden det: er endeligt bestemt, hvordan det ~kal se;·< 
ud, kunne en konkurrence i muskelsvindugen evt. komme på tale? Det ville 
give en del PR, hvis der. blev,brugt nogle penge til prq3mier for det vin 
dende forslag. Det skulle. gerne blive et bomærke,. deriogså uden for 
Dannær-k kunne bruges og .r ons t ås , 
Så y_id,t j:eg ·kan bedømme,». er det kun få, der aktivt arbejder for Fonden, ., 
har man ,,t;<Bri._kt. på at prøve at aktivisere flere? Hvis .man ha'r , da hvor-dan? . 

· ~2 Med venlig hilsen - Siri Rasmussen, 505 
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. \ .... 

Nyt fra KØbenhavner..:gruppen. 

Siden sidste nyt af 11Nyt fra Muskelsvindfonden" har vi haft følgende 
aktiviteter: 
Et tombola i Ballerup center, som viste sig· at være en god ide, ikke 
mindst hvade det rent Økonomiske angik, og _jeg tror også at det havde 
en del betydping rent op Ly sru.ngsmæs aå g t; .de.:t,~erer jo 
.,-.-··. 

tydning for al videre ar be.jde , yi.,fik ?tor hj~lp fra 
gement e t var i starten af }naj_. 
DetL gav os mod til at forsøge os med ent .Lå.gnend e tombola i Slagelse den-,. 
31/.5.'..1/ 6, blot i mindrf3:. format, hvilket også faldt meget- tilfredsstil 
lende ud, også med hjælp fra lokale kræfter, ikke mindst fra direktøren 
for Vestsjælland Centeret.· 

vores erfaring" fra det ar be jde vi har Lave t ind til ,nu er' at vi nok i. 
fremtiden må lægge''stø~re Vc?~t P?, PR~v\rksomhed i de lokale dag- og 

: ;· ·. . . .'. . -~' . . . : : ; '· ( 

ugeblade i god tid fØr et arrangement; .da folk står praktEk taget helt 
..... - : .... 

uvidende om bv~d muskelsvind egentlig er; når man først får folk det 
. ~ : =--: . ·__ . - - . r . . . ,_ . 

forklaret er de særdeles vi:J_lig til .at st,Øtte. 
Programmet indtil oktober ·ligger ·1kke endelig fast· endnu, men vi har 
påtænkt i :samarbejde med landskontoret at afholde forskellige aktivi 
teter såvel i'. Lyngby Storcenter: som 'i RØdovrecenter. 
De-t endel:hge r-egnskab 'ror' nævnte aktiviteter ligger ikke helt klart 
endrruc: derfor~'ingen tal, men jeg "kan s'ige· at der e.r et pænt overskud. ). 

også af stor be, 
lokale folk., Ar-ran .... .. 

·~ 
) . 

. .Knud Lars en:- formand • 

Nyt fra Årh~s tokalgruppe. 

I Øjeblikket.er gruppen.involveret i Gellerup Center arrangementet,· 
-hvor vi dels organiserer Loppemar-ked-d nd s sml.Lngen .og dels: leverer 
en masse fri villig arbe jds~raft. · • ,, 

U~o~er'det et det tanken at rifhol~~-·et kombineret,.f6ræl~;e~generalfor-- 
- .. . - ...... ! - . ·. ( : _· --~ -~·. - ( ~ . 

samlingsmøde i begyndelsen af· september, pland t andet for "a t prøve a,~ _. __ ._ 
O O ,· : .· ·.. · .. • : . ; • . .I. . ;, , . 

fa flere med i arbejdet. Det har jo efterhanden vist sig; at medlemm~r- 
ne \i gruppen· ikke kan afse 'den formØdne tid til stør·r:e ar-r-angement.er - 
derimangler en ·basis i form af et ;:-c:tr penaå'ones t or- og forældre

0

par~ 

Bestyrelsen. 


