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Kontornyt.

Efter en indskrankning i personalet i drets forste méneder er der
nu rigelig med arbe jdskraft. Peter Mortensen arbejder stadig fast
pé kontoret (indtil 26, juli), og Jens Ardersen hjzlper ligeledes
stadig til.

1. juni startede Bent BRasmussen, der er lzreruddannet, pd kontoret;
han kommer og hjelper o5 fra 10-15 H¥er dag. . v &

I begyndelseﬁ af majmfikFQi hdéiééé’éé&hiﬁééﬁ”mea civile varne-~
pligtige, sdledes at vi kan 4 to militernzgtere. Den 20, juni

startede de to nye civile vernepligtige, der skal aflgse Peter

Mortensen; det er:

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

I juli mdned erAendvidere Muskelsvindfondens engelskekspert
Mike Keil pd bes¢g; han vil bl.a. hjzlpe os med at f& oversat
rapporten fra englandsturen og i ¢vrigt h _®lpe med det daglige
arbejde.

TIPSMITLER,

10}6Q05krg:blev Muskelsvindfondens andel af de tipsmidler, dep
gfszttes til sociale formal.

Vi'héQde é¢gt dels om en fotokopimaskine og en diktafon og dels om
midler til en oplysende pjece -~ i alt 16,000 kr,

Som nevnt i sidste nummer betyder det, at vi kan beholde den foto-
kopimaskine, vi har haft til 1ldns siden marts; desuden er der mid-
ler til tryknink af en ny brochure., ‘



Referat af generalforsamlingeh d. 25. maj 1974
péd_plejeh jemmet Solbakken, Hejbjerg.

Muskelsvindfondens formand Evald Krog &bnede mpdet og bed velkommen.
Han takkede Solbakken, som havde stillet lokaler til réadighed og var
desuden glad for det store fremm’de, ogsd fra Sjzlland.

Som pktn 1 pd dagsordenen var valg af dirigent; Lise Mgller valgtes.

Efter. at have konstateret at generalforsamlingen var lovformeligt
indkaldt, gav Lise M¢ller ordet til landsformanden for at denne un-
der pkt. 2 péd dagsordenen kunne aflzgge Hovedstyrelsens beretning.

Evald. Krog henviste til den udsendte beretning for 1973/74, og begynd-
te med en omtale af landskontorets virke og udtalte en tak til de
vange frivillige hjzlpere.

Derefter vendte landsformanden sig mod indsamlingerne i arets 1l¢b.
Evald Krog hxftede sig her iser ved ”muskelsv1nds-ugen , som gav
"O% af &rets indtagter. Desuden omtaltes drets ¢vrige indsamllnger,
som havde varet mere eller mindre givtige.

I Arhus og Kgbenhavn er der etableret lokalafdelinger. Evald Krog'sd .
oprettelsen af lokalafdelinger som noget helt fundamentalt for fondens
virke, og Evald Krog bad reprzsentanter for Arhus- og K¢benhavnsafde-
lingerne fortzlle 1idt om de projekter, de har haft og har planlagt.

Fra Arhus fortalte Erland Winterberg om arrangementet i v&rtshuset
"Hvalrossen", og om en planlagt koncert og et skuespil., '

Fra Kobenhavn fortalte formanden Knud Larsen om deres bankospil og
om en »nlanlagt tombola,

Efter landsformandens beretning blev ordet givet frit for sp¢rgsmal
til beretningen. Ebbe Espersen ¢nskede at h¢re 1idt om indholdet i de
afholdte forzldrekonferencer. Evald Krog svarede, at de bl, a., havde
Arejet sig om fysioterapi, behandling for muskelsvindsramte, lofte-

sknik, legelige og psykologlske aspekter og demonstratlon af forskél-
lige hJalpemldler.

N der ikke var andre. sp¢rgsma1 foreslog dirigenten, at Hovedstyrel-
sns beretning godkendtes, hv1lket skete enstemmigt.

Inden generalforsamlingen gik over til pkt. 3 pd dagsordenen, ekspert-
rédets beretning, bgd Evald Krog overlege He¢ncke velkommen som medlem
al ekspertrddet 1 stedet for overlzge Staffeldt, der er udtradt.

Ekspertradets beretnlng blev aflagt af overlzge Pilgdrd - se andetsteds

- 1 bladet.

- Inga Nielsen ¢nskede en skriftlig beretning fra ekspertradet udsendt
inden generalforsamlingen i lighed' med hovedstyrelsens. beretning. Den-
‘ne gang vil beretnlngen bllve trykt i  medlemsbladet, lovede Peter

- Mortensen.,

Som en kommentar til heretnlngen udtrykte Bvald Krog, at han var op-
timistisk m.h.t. det fremtidige samarbejde mellem ekspertradet og
hovedstyrelsen.



I

Oplegget til dagsordenen pkt 4, arbejdsprogram, ver indeholdt i lands-
formandens beretning, sd.man_ glk direkte over til spergsmél og kom-
mentarer til detfe punkt..Bl.a. blev der spurgt om , hvad Muskelsvind-
fonden har gjort for at deltage i en planlagt TV-udsendelse om syg-
domsbekzmpende organisationer. Evald Krog svarede, at man ikke endnu
havde gjort noget, man at man i allernzrmeste fremtid vil henvende

31g til Danmarks Radlo for at komme med i det forberedende arbejde.

Efter en kort pause fortsattes generalforsamlingen med dagsordenens
pkt. 5, indkomne forslag. Bruno Mansson fremlagde herunder vedtegts-
mndrlngsforslagene.

F¢rst behandledes allc #ndringsforslag undtagen § 5’8 - lokalafdelin-
gerne.

Ebbe Espersen v1lle v1de, om Hovedstyrelsen har en forretningsorden
og om den abnede mulighed for at suppleanterne kunne deltage i hoved-
styrelsesmgderne,

Hertil svarede Mansson, at der ikke var nogen skriftlig forretnings-
orden, men hovedstyrelsen havde diskuteret om suppleanterne skulle
deltage i hovedstyrelsens m¢der og havde besluttet at dette ikke
skulle vare tilfeldet.

Bente Lauritsen spurgte om der 1kke i llghed med reglen for Hoved-
styrelsen var en regel for mindste antal arlige mgder i forretnings-
udvalget. Mansson svarede, at forretningsudvalget holdt mg¢de efter
behov og nzrmere var ikke fastsat.

Mansson fremlagde derefter de foreslaede &ndrlnger bddr S50 Foruden .
Hovedstyrelsens forslag var der fremkommet forslag var der fremkommet
forslag til @ndringer fra de to lokalafdelinger, som nu var blevet
udarbejdet til et nyt forslag, som Ménsson derefter fremsatte,

Ebbe Espersen foreslog at forslaget til §5.4, ®#ndredes, sd lokalafde-
llngernes bestyrelser valges for to &r ad gangen, den ene halvdel 1
lige &rstal og den anden 1 ulige. arstal. Senere trak Ebbe dog dette
forslag tilbage, og foresleg i stedet, at der til §5.4. tilfgjes::
"Genvalg kan finde sted." Dette var der .enighed om.

Endvidere spurgte Ebbe EsperSen om man i Hovedstyrelsen havde gjort
sig nogen tanker om begrebet "et lokalt afgrenset omrdde", som an-
vendes 1 forslagets §5 1., og de problemer med hovedstyrelsens stor-
relse, dev kunne opsta, hvis der f.eks. var 50 lokalafdelinger.,

Ménsson og Evald Krog svarede hertil, at man havde varet opmerksom
péd problemet, men da vedtagterne 1kke ville forblive uxndrede i al
fremtld og mullghedern for et stort antal lokalafdelinger i l¢bet af
f4 ar var begr&nset havde Hovedstyrelsen ikke ment at begreébet var
for vagt: -

fndringsforslagene vedtoges med 34 ‘stemmer for ud af 38 stemmeberet-t‘
tigede.

Neste punkt pa dagsordenen var regnskabet. T‘eter' Mortensen fremlagde
regnskabet, som var udsendt i forvejen.

Evald Krog udtalte en tak til Elna Gjerlang, der havde fort regnskabet
1ndt11 den 1/1 197h hvor kontoret havde overtaget dette arbegde.



Bruno Ménsson ¢nskede at freuwh&ve det store arbejde, der. var udfort
fra Evald Krogs og kontorets side; det var dette, der havde muliggjort '
det gode resultat. ,

Regnskabet godkendtes enstemmlgt.

Peter Mortensen fremlagde ogsd budgettet for 1974. Man kalkulerer
med en omsatning pa 180.000 kr, heraf skal 100. 000 kr. .g8 til forak-
ning. Endv1dere regnede man med 500 betalende medlemmer.. % 1

Budgettallene for hele 1974 var i flere tilfzlde allerede nu opnaet,
ligesonm de budgetterede 1ndt&gter fra muskelsvinds-ugen er lavt sat.
Budgettet vedtoges. :

Bruno Mansson inviterede pé Hovedstyrelsens Vegne generalfdfsamllngen.
til en debat om kontlngentets ste¢rrelse: skulle ‘det forblive uzndret
eller sxttes op til 50 kr., &rligt o 1975 - ,

Efter en l®ngere debat vedtoges et forslag om at kontlngentet for
1975 principielt er 40 kr, men Hovedstyrelsen bemyndiges til at
udforme szrkontingent for serlige grupper (famlllekontlngent, pleje-
hjemskontingent) .

Dagsordenens pkt. 7 var valg af Hovedstyrelse. P4 valg var Evald
Krog, Alice Vllhelmsen, Lisbeth Hansen, Annette Liebach.Jensen,
Lise Mgller og Asger Nielsen. Af disse ¢nskede Lisbeth Hansen ikke
genvalg; i stedet foreslog Hovedstyrelsen overlzge Ole Bentzen. De
scks foreslaede blev valgt med akklamation.

Evald Krbg'ﬁakkede Lisbeth Hansen for hendes arbejde i Hovedstyrel-
sen og udtrykte hébet om, at hun cgsd fremover ville deltage i fon-
dens arbegde. .

Som suppleanter foreslog Hovedstyrelsen Peter Mortensen og folketlngs-

medlem Meta Ditzel, Begge blev valgt.
Til revisor blev statsaut. revisor Kaj Haugbyrd genvalgt.

Under pkt. 9, eventuelt, var der ingen,. der ¢gnskede ordet, hvorefter '
dirigenten erklzrede generalforsamlingen  for afsluttet.



Uddrag af ekspertrddets mundtlige beretning pd generalfor- 6
samlingen d. 26/5 ~ 1974,

v/ overl&ge-8¢ren.Pilgérd, gekret&r i ekspertrédet.

Det ekspertrad jeg skal aflagge beretnlng for er i og forsig et
merkeligt rad fordi vi indtil dags dato kun har afholdt 2 m¢der,
nemllg i december 1972 og i april 1974. Det sidste m¢de vi havde,
i april-1974, vil jeg komme nzrmere ind pd - det var et kombine-
ret mgde sammen med hovedstyrelsen.

Ekspertradets sammensatning har &ndret sig noget sdledes at bade
professor, dr.med. Mogens Hauge, arvepatologisk 1nst1tut1 Odense,
og professor dr.med., J. C, Melchlor, bprneafdelingen L K¢benhavns
Amts Sygehus i Gentofte, er indtédt i maj:19%3. Yderligeéré er

der sket det at overlage, lektor dr.med., P. Hencke, fysiurgisk
afd. Kommunehospitalet i Arhus, indgér i ekspertrddet.

Det at ekspertradet kun afholder ganske fé& mpder kunne méske tyde
péd at vi er inaktive og ikke kender ret megt til hinanden. Jeg vil
belyse det med et lille eksempel I marts méned ringede formanden
Olivarius til mig og spurgte hvad éer var sket med fomanden for
Muskelsvindfonden for telefonen har ikke rings de sidste 2 uger.
Jeg sagde at Jjeg har heller ikke h¢rt fra ham og jeg kan ikke for
stad hvad der er sket for der har varet en pause pad nzsten 3 mdne-
der hvor vi ikke er blevet ringet op, ellers plejer vi og vare i
kontakt med selve formanden og bestyrelsen mindst en gang om ugen.
Det vigtigste er atvi skal bed¢mme de ansgpgninger der kommer med
hensyn til videnskabenlige arbejder, og som det allerede er frem—
holdt af Ewald Krog sdblev dr. Leths arbejde anerkendt sidste ar,
og Jjeg kan sige nu at der allerede har veet flee publikationer
fra Leths side om muskeldystrofi, specielt muskeldystrofis ind-
virkning pd hjertemuskulaturen,,det er bleve fominket lidt, men
der- vil i n®r fremtid komme flere oplysnlnger.

Vedr. Dalbys arbejde fra neurologisk afd. pa Arhus Kommunehos -
pital kan jeg oplyse at det nu er ved at g& i trykken som pub-
likation. Samtidig har Dalby og Ollvarius fdet 1léjlighed til at
lave noget som lyder 1idt merkeligt P8 en videnskabenlig kongres -
de har nemlig féet tilbudt et udstllllngslokale hvor det arbe jde
de har beskaftiget sig med skal udtilles i billedform.,

Det sidste der er sket er at det er vedtaget at lzge Halkjer
Kristensen skal have hjelp fra Muskelsvindfonden. Det der skal
hjelp til er apparatur til fotobehanding af nogle unders¢gelser
over tr&nlngens betydning for muskékraften, ogvi synes at det ar-
bejde ligger sd& tet pd det der er Muskelsvindfondens formdl at
det fortjener stote.

Vi har haft et problem idet det er et apparatur som skal indk¢bes.
Det er set med nutidens pristal ikke serlig dyrt, men alllgevel

et apparatur som vi mener andre kunne fa forn¢3else af, og jeg
ved ikke om det er kommet frem at vi gerne vil have at det f. eks.,
blev klausuleret péd den méde, at efter endt brug skulle det ind-
g8 i Rigshospitalets- eller Kg¢benhavns Amtskommunes apparatur-
samling. Dette vil vare v&sentllgt selvom vi godt ved at den
slags apparatur bliver forzldet 1 lgbet af meget £ &r, men pé
den anden side ved vi ogsd at der rundt i landet stédr en ha del
apparatur, som med forngjelse kunne bruges, hvis der var et ka-
talog over hvor det befandt sig henne.



Med hensyn til den ste¢tte, der blev givet til mig selv, sé er jeg
selvfplgelig glad for den. Det jeg er i gangmed er en unders¢gel-
se”over en muskellidelse, som jeg har rejst land og rigerund efter
i den sidste halve snes ar, Det praktiske resultat, der er kom-
met ud af det er, at man 1 hvert fald nu med sikkerhed kan sige,
at der er nogle neuromuskulzre lidelser, hvor en ledet og en ef-
fektiv og en veludfe¢rt optraning kan have stor betydning.

Jeg kan desuden sige at jeg, ved hjxlp af en af mine gode kolle-
ger der hedder Kamp Nielsen og er neuropsykolig, har fundet ud
af, at der findes nogle specielle folmessige forstyrrelser. Dem
der har dem er ikke selv klar over det. Den hastighed hvor-
med@ feplesansen bliver transporteret er nedsat hos disse mennesker
til n®sten det halve, men de siger at de f¢ler normalt. Grunden
til dette er at f¢lesansen er en sans, hvor man dels har noget

1 enis nervesystem, men det er ogsd samtidigt en tillaringsproces,
séledes at ndr man som barn r¢rer ved noget, s& féar man at vide,
at det er varmt, men det kan godt ske at hv1s vi skruer én anden
arm pa, at iornemmelsen af varme fra den anden arm er en anden
fornemmelse indtil vi har lert at nu kodes den som varme.

Jeg har haft 1idt betznkeligheder ved om jeg skulle spge Muskel-
svindfonden da Jjeg selv har varet med i det men pd den anden si-
de da der er s fa der har sggt, synes Jeg 1kke det var urimeligt
at jeg gjorde det. Man kan jo ogsd sige at det svarer til at man
siger at patienter med muskelsvindikke métte vaere medlem af Mus-
kelsvindfonden.

Med "hensyn til vores engagementer med mepdeaktiviteter, s& har vi
deltaget i forzldrekonferencer, og i Arhus skete det i september
1973, hvor Olivarius og Jjeg deltog.

‘ : - Jeg vil dertil sige, at Jeg
for min del synes at konferencerne har veret veldige givtige,
idet jeg har féet et indblik i nogle simple behandlingsformer,
som*jeg ikke havde kendskab til tidligere, samt nogle enkle pro-
cedurer som man tit glemmer at fortalle foraldre og patienter
med muskel- éller neuromuskulzre lidelser.

Fomldrekonferencen i Geelsgaard, hvoi jeg ogsd deltog i dec. mé-
ned var ligeledes yellykket, og jeg synes den diskussion der har
veret mellem forzldre, fy31oterapeuter 0g lxger har veret giv-
tig 1 mange retninger..

Et problem der tit volder besvar for forzldrene er det rent er-
n&r1ngsm&ss1pe, dl&tetlske, idet mange ndr de kommer til at sid-
de 1 den forlxzngede protese som Ewald var inde pa har tendens
til at fa en urimelig vegtstigning. Endvidere kunne .Jeg tenke
mig at vi pa disse forzldrekonfermcer fik 1idt mere atvide om det
genetiske, 'og der tror jeg nok , at vi md s¢ge hgalp hos profes-
sor Hauge der er villig til at komme.

Jeg kdn godt springe 1lidt 1 det og sige at muskelsvindfondens
ekspertarbeJde ogsa udm¢nter sig praktisk en gang imellem,For
nogle maneder siden var der et aktuelt tilfzlde, hvor en muskel-
svindramt s¢gteos vedr. arvemessige forhold, og en telefonop-
ringning til professor Hauge fik ham til straks at tage til Ap-
hus og se journalen igennem og tale med vedkommende, og det blev
ordnet altsammen i lgbet af fa timer.



Endvidere har v1, som det blev sagt, varet involveret i mgdet 1
Odense og ogsd i Alborg, hvor jeg desverre pa gfund af influenss,
var +0fn1ndret 1wat deltage. Olivarius og undertegnede har delta-
get 1 indvielsen af kontoret 1 Vesuervqng . Og Vi var glade for
den kontakt: vi her ogs& fik med de soclale myndlgheder her i Ar-
hus . og med fo]ket1ngsmedlem Meta, Ditzels
Mushelsvlndsuaen har fra ekspe; tp&aots gide - 1kke lagt det beslag
P2 vores. fycLske kunnen som sidste ax da vi stodfor lirekassen,
men Olivarius gav-en gribende opsang btil detv danske folk pé et
minut, Vi havde ham ikke pé& tv-skermm, men vi havde en opsats péd
tv..ckermen., - S har vi, d. vnsp,07¢var1us 0g jg, endvidere deltaget
i FAMDA-mpdet, og der md jeg nok sige at isxr de soclale begiven-
heder satte- olt preg pd denne uve, og vi mener at den kontakt der
var var fantastisk god, og vi vil gerne udtrykke en forundring og
en glaede over - den méde vi bliver modtaget pa 1 de hjem der stil-
les Hik rad.gaedﬁ -

¥ Don curnp@&lsie mus kelsnnndCﬁr"qnlﬂ%+")“ waI A afholdt 31t forret-
ningeulvalgsndde 1 Avnus 1 daronn S R e P 1= T
Olivarius hul varet medunderskriver af en ans¢gn1ng Tl tlpsfonden
om tilskud ©il korntormessige faciliteter til Muskelsvindfonden.
Olivarius. har. endv’dere haft en uformel drg¢ftelse med medlemmer af
Polloloreqlngen om .evb. bilbégn om gkonomisk stette - det er sta-
dlUV&A pé Dbegyndelsesstadiet og vi har ikke fdet noget endellgt

ésultat, ... AR, o

V1 vil gerne fra ekspertradets sade sige at vi er megs glade Bor
alt det materiale vi fér .tilsendt, iszr fra de udenlandske afde-
linger, og specielt det mater1a1° der er blevet tilsendt fra Up-
sala-konfernecen, Jeg hdber at det, nir det er bearbegdet kan
danne grundlag for den brochure der cfterlyses sé& sterkt.
Endvidere ez vi kede al at mange af vore kolleger ikke er klar
over muskelsvindfondens -eksistens, og Jeg vil opfordre til at sen-~
de proshekter ud, ikke tll alle l=zger, men til -medlemmer af f.eks.
Dansk Ortop&dlsk Selskab, Dansk Fys1urglsk Selckab -og Dansk Pedi-
atrisk Selskab som iser burde vere interesseret 1 dette arbejde.
Det sxdste, og det mest nye var vores falleskcnference pd Rigshos-
pitalet d. 19. april, hvor vi holdt et aftenmgde oppe hos over-
lege Thage. 1 dette. m¢de deltog bade med lemmer af hovedstyrelsen
og fra ekspertréddet. Et af nkterne pé dette mgpde var, at man ger-
ne ville péV1rke afdellngerne pd hospitalerné til at udfwrdige
lidt mere udfgrlige udskrivningskort, og der tror jeg at de le-
ger, der sidder 1 ekspertradet kunne sléd et slag for, at der ble
givet 1idt ledigere oplysninger vedr. hvad man skal lagttage og
hvad man m& Trarédde set med den standard vi har nu.
Olivarius og jeg har tilbudt at Lors¢ye at holde et studenter-
symposium her til efterdret pd Arhus Universitet. Der findes hver
uge semesteret rundt noget der hedder studentersymposium, hvor
studenterne selv udkaster emner, Disse emner har, som f¢lge af
den begrensede tid, mest varet om arbe jderbeskyttelse, social-
lovgivning, og nogle enkelte har ogsé& haft: faglig reglevans. Vi
synes at neuromuskulzre lidelser kunne vere godt at tage op til
sympomumo Det lykkes undertiden at f& disse symposier mangfol-
digejort i Manedsskrlft for PT&Pb‘Sk L&vegernlng‘ g



Det kan mullgv1s volde problemer, hvis muskelsv1ndspat1enter skul-
le udstyres med et kort med dlagnoser og behandlingsvejledning, men
. jeg synes det ville vere re levant,hvis folk med neuromuskulzre li-
delser, péd sig havde et kort, der: angav ‘det almindeligt brugte navn
~ pé& lidelsen, samt hvad der kunne ske, his vedkommende kom: 1 .en
stress-situation, f.eks. fik en svar fork¢1else, en lungebet%ndelse

T ellér en urinvelsinrektion,

Fra Ménsson er der kommet forslag om, at man skulle udskrlve en foBk-
ningskonkurrence, noget lignende det man g¢r inden for arkitekt-
virksomhed, séledes at lzger skulle indsende skitser til forsknings-
pp jekter og herunder ogsd bukgetter. Herefter skulle ekspertrédet

og hovedstyrelsen udpege nr. 1 - 2'0g'3, som blev premieret, og
endvidere skulle muskelsvindfonden forpllgte sig til at indsamle
penge til v1nderpr03ektet Heri tror jeg at der ligger noget an-
sporende, dels i konkurrencemomentet og dels i, at man muligvis

ikke skulle g8 med alt for dérlig samvittighed, hvis man ikke kun-
ne nd at blive ferdig- pé det aremdl man havde sat sig.

M& jeg til'slut gentage, at vi gerne vil deltage i flere. fomldre-
konferencer. Jeg tror at ‘disse har.mdske endnu storre sigte ;end

mere generelle oplysn1ngsm¢der, f,eks. Brande mg¢derne, Forzldre-
konferencerne ' bliver. en mere direkte konfrontation mellem forbru—
gere og eksperter,
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Studietur til Tondon og Newcastlg.

I perloden 2/6 9/6 havde Muskelsv1ndfonden en delegation 13 London og
Newcastle. Delegationen bestod af ,

landsformanden Evald Krog S e
Cand.merc. Peter S. Mortensen el A B
ergoterapeut Jette M¢ller 5§

- formand for ekspertrddet, prof,dr.med Bent de Flne Ollvarius
socialréddgiver Alice Vili R'msen

Der er udarbejdet en 30 siders rapport fra studieturen af Peter S. Mor-
tensen og Jette Mpller; demne er blevet sendt til Muskelsvindfondens
hovedstyrelse, ekspertrad og lokalaféellnger samt t11 de ¢vr1ge
EAMDA -~ 1ande. Et resume f¢lger her M Eefl s / it ik oomn | i
i Turens formal.A it 2 ' ' st
1) Diskutere forsknlngsproblenatlk med de engelske forskere" og
organisationsfolk. S
2) Med egne ¢jne se hvorledes forsknlngscentret O} neuro-muskul&re
fungerer, hvilke forskningsprojekter der arbe}des med, hvor langt
man var naet.
3) Diskutere forskellige holdningsspgrgsmal: fy31oterap1 sociale
forhold etc. -
L) Sammenligne organisatoriske forhold mellem den danske og den en-
gelske muskelsvindsorganisationer: lokalafdelinger, forholdet
til det offentlige, EAMDA, aktiviteter for sygdomsramte og parg-
réende.
5) Udveksle indsamlingsideer.

2. Den_engelske organisation

blev startet 1 1959; der er nu 240 lokalafdelinger med gennemsnitlig
30 medlemmer i hver. Basis i de fleste lokalgrupper er et par forzldre
til muskelsvindsramte. Der betales ikke medlemskontingent, og alle in-
teresserede er velkomne. Hovedkontoret har 18 heltidsansatte, der be-
skeftiger sig med udarbejdelse af indsamlingsmateriale, er vejledere
og idemagere for lokalafdelingerne og stér forlandsdzkkende indsamlin-
ger.,

Indsamling foregar iser lokalt - vi fik en lang liste med ideer med
hjem - men pé& landsplan har man bl.a. TV-appeller ved muskelsvinds-
gruppens prasident, skuespilleren Richard Attenborough. Desuden udar-—
be jder forskellige lzger pamfletter, der populzrt beskriver aspekter
ved muskelsvindssygdomme. Her var iszr prof., Walton, chefen for New~
castle-centret produktiv,

Midlerne bruges dels til "welfare" (8%), dels til forskningsprojekter
-~ det er her f¢rst og fremmest Newcastle-centret, der stgttes (forsk-
ning 1974: 500.000£).

Englenderne havde ikke afholdt forzldrekurser, menkun stottet week-end
ophold for sygdomsramte; de var meget interesseret i selv at afholde
sadanne kurser,
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o ) Forsknlng. i =
Centret 1 Newcastle finansieres dels af staten (de alm,., sygehusfacili-

teter, dels af den engelske muskelsvindsorganisation (og den amerikan-
ske) og dels af en rzkke andre fonds - bl.a. Det Nationale Fond for
Handicappede, der is@r bestér af det tidligere poliofonds: midler.For-
uds&tnlngen for at fé& denne stdtte er at prof. Walton hvent: ar udarbe j-
der en fyldig rapport til hver Fond om arets resultater og om n®ste
&rs akt1v1teber.
Centret bestdr af en rzkke laboratorier (neurofysiologi, genetik, bio-
kemi, vevskultur, nervefiber, eksperimental neurologi, dyrelaboratorium),
af dr. Gardner-Medwins klinik for sygdomsramte og bxrere - med ergote-
rapeut og socialrddgiver.
Blandt de resultater, man havde fdet frem - eller var ved at f& Prem -
kan navnes:
- en finere diagnosticering
- en bedre inddeling af sygdommenes faser .
- en stgrre s1kkerhed i pavisningen af berer (kv1nder der
har anleg for at fé bgrn med sygdommene).
- det er muligt at dyrke muskelvav bl.a. fra h¢nsezg
-~ en razkke lgse teorier om arsager til de forskelllge
sygdomme er opstillet.

Vi fik et godt rad med hjem: Send en dansk forsker til Newcastle-
centret 1 ar eller mere; dette ville vare en god ba51s for meré koncen-
treret dansk forskning. :

Det var fantastisk at se den entu81asme, der pr&gede arbejdet pd centret,
den villighed, hvormed alle forklarede deres arbejde og apparatur og den
"overbefolkning", der~var i alle lokaler i form af mennesker og appa-
ratur - ingen prangende kontorer og laboratorier, .

3.Behandling, '
Det var en glede for os at h¢re bade prof. Walton og dr. Gardner-Medwin
havde samme indstilling til fysioterapi-spgrgsmilet: at det under alle
omstendigheder er en gavnlig ting for muskelsvindspatienter (dog indi-
.viduelt program efter sygdomstype og -stadie) - de havde aldrig set en
patient, der havde fdet s& meget fysioterapi eller overtraning, at det.
avde skadet'
pet var positivt at h¢re hvorledes Gardner Medwin fortalte sygdomsramte
og deres familieg, at sygdommen, de havde, var muskelsv1nd. Forst ved
fjerde konsultation fik man endeligt at vide, at der var tale ‘om Muskel-
svind. De fo¢rste gange tales der kun om muligheden og man fér en orien-
tering om, hvad det vil betyde, hvis det nu er en muskelsvinds-sygdom.
Efter at dlagnosen er stillet, kommer patienten til kontroleftersyn
hver 3. eller 6. mined.
Til klinikken er der knyttet bade en ergoterapeut og en 5001a1radg1ver
(betalt af den engelske organisation); en fysioterapeut er naste ¢gnske:
Disse kommer ind i billedet straks nar diagnosen er stillet og de hjel-
~ per patienten og pargrende med de praktiske problemer.

U S Bt s e s D G Y S e A S G P Sk o e e S S



12

Centerarrangementer.

Efter forhandlinger med centerledelsen i Gellerup Centret ved Arhus %N
det lykkedes os at f& stillet ikke blot Gellerup Centret, men ogsa'
Rgdovre Centret Rosengérds=-centret i Odense og Lyngby Centref t11 ré-

&

dlghed - en uge hvert sted.

-

Hvert af stederne Vll der b11ve afv1k1et en lang rakke akt1v1teter un-“ .

der navnet: ‘ ' P o oy g iog il
"MUSKELSVINDFONDENS FESTDAGE" ... : ; ARl

Den forste uge afvikles fra den 5. august til 10, august - Gellerup
Centret Det mldlertldlge program har f¢1gende udseende:

5. auge 14,00-14, 30 Jysk Plgegarde

bl 507 Officiel &bning af ugen ved ambtsborgmester
Svane Hansen '
15,00 . Daglige aktiviteter startes: tombola, lykkehgul

tegnere pd Gésetorv. Arning af udstilling over
L . auktionsvarer. )
15.00-16.,00 Underholdning = i > .
16.30~17.30 Peter Fahrenholz spiller pa Gasetorvet hver dag
i ugen pad dette tidspunkt. i :
.~ 20.00°  * Litterar aften i Biblioteket. Aksel Erhartsen m. fl.

fru;Klas31sk gultarlndslag m. Lars Hannibal,

6, aug. 20400 i Rock-beataften med: leerse rockgrupper.
7.-8.aug. Loppemarked pa Gasetorvi

8. aug. 14,96;173601;B¢rnedag pa Skagstubben! Hevnlnge Vlldheste, Ed
: - Jones og Stautrupgruppen m.fl. -

9. aug., L5.307 ;. -- 'Mols-revyen. - .
. 16fOQ-l?,OO b-ixtion I. (Designet t¢3, dansk m¢be1kunst 1amper,;

EeY

~anden brugskunst).

LU18gse. o 'Mq,fk,wﬁrhus Postorkesﬁer,r et : ‘_flhﬁé.["m
19.00 ‘Auktion II.
20,00 Jazzaften, Gellerup-Scenen, Konferencier: Wage

Sandge, Arosia City Seven, Shit and Chanel,
Spillém&Endéne, Koen, Tears, Suppe steg og is.
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10. aug. 11,00  Arhus Pigegarde
12,00 Auktion III.

I forbindelse med "Muskelsv1ndfondens festdage" il Gellerup Centret.
&1 der nedsat et pr&sidlum, der skal tegne arrangementet udadtils .

- s 1 Amtisborgmester Robi.: Svane Hansen, formand

.. ‘Borgmester Orla Hyllested

- R&dmand. Jens -Arbjerg
Turistchef S. Hempel~Jodrgensen

- Direktor Leif Rytter - .. ¢ ¥, -
Direktor Bruno Chrlstensen

" "Fry, Thyra Miehe ‘
Fr. Eva Hemmer Hansen.,

Tingene til loppemarkedet skal skaffes ved husstandsindsamllng .5 Bra-
brand rdag og s¢ndag (3.-4. august) dog' er der mullghed for at afle-
vere ting mendsz gg Yiredes (J.-0. eugust) 4 Gellosup Cedtnst j meclefis
mer i Arhus-omrddet ééfordres derfor til at rydde op 1 pulterkamre og
komme med det til os - vi indsamler ogsd aviser og blade i et par kampe-
containere.

," >

Datoerne for de 3 ¢vr1ge centre ar fore1¢b1g fastsat t11'

Redovre Centret:26/8 - 1/9
' ' Rosengérds-centret 9/9-14/9
‘Lyngby Storcenter 7/10 - 12/10

Vi opfordrer medlemmer i disse omrdder til‘aﬁ st¢tte:arrangemehtérhe,

Frivillig arbejdskraft: - Alle &rhusianere
S o " "k¢benhavnere
odenseanere

bedes kontakte kontoret

eller lokalgrupperne, hvis I har et par timer til.overs; hvor I ,
vil hj®lpe med et stykke praktlsk arbe jde i forbindelge med center-

arrangementerne, ’ * I » PN TR ,w;



Porskningsprnjekteri-

i et =Ry
& - B

Pa Hovedstyrelsens mgde l¢rdag den 25 maJ vedtog man at stotte de
to 1ndkomne ans¢gninger. Det var.

1) L&ge Jens HalkJar Kristensen, Blgshospltalet 3866 Lo kr.
Det n¢dvendige, fotoudstyr til en unders¢gelse af traningens ind-
flydelse pd de lokale forhold i musklerne v.hj.a. ndlebiopsi; ved
at udforske forskellige optreningsformers indvirkning pd de to fi-
bertyper i musklen vil det-vere muligt at g¢re traningen af de
neuro-muskulere lidelser mere specifik og efféktiv,

2) Overlage S¢ren Pilgdrd, Ortopadisk Hospital,Arhus: 20800 kr.
Midler til afslutning af et apbejdehvedr¢renQQ Charcot-Marie~Tooth s3yg-
dom (a study of the Sensofy ahdlmotor conduction velocity in the
[median Nerve). Belgbet skal gd_dels til sekretarhjelp. og dels til
Moffentllgg¢relse af. varket.

g1

- o D - 0 > T o S D b Sop (e B s S P D wp ol W e G e e S e

Merkater, oplysende materiale, vedtzgter.
Vi har stadig merkater tilbage: 6,00 kr, for 20; ligeledes kan det
oplysende materiale (praktiske réﬁ til muskelsvindsramte, , genetisk
risikoberegning, oversigt;pvgr;muskglsvindssygdomme) stadig rekvireres
for 35 kr. N . "
Pa generalforsamlingen den 25, maj blev der vedtaget nye vedtagter;.
disse kan rekvireres pa nedenstéende kupon - eller ring efter dem.

:] Send mig 20, stky ma@rkater. for 6 kr. .
Send mig:10Q :stky- merkater flor 25 kr., - @ v
Send mig __ stk. oplysende materiale & 35 kr.

11

Send mig de nye vedtagter.

Navn og adresse:
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Indleg:
Sidste gang bad vi vore medlemmer komme med indleg her i bladet - denne

opfordring gmlder stadig. Til dette nummer er kommet et indlaeg:

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

I den r¢gde pjéce, vi uddeler, stér der tydeligt, at fonden er en sygdoms-
bekempende organisation, Hvis mdl er at finde behandlingsmuligheder for
Patienter med muskelsvind. Jeg skal derfor tillade mig at g¢re opmerk- '
som p&, at dr. Ole Thage pd generalforsamlingen i X¢benhavn i marts,
henledte opmerksomheden pé de mulighedg?) der var for at fé etablergﬁ{
en behéndlihgsklinik o muskelsvindsramﬁé me@.tilknyttet forskﬁing.

Det synes som om denne "plan" ikke er ndet ud, og da jeg mange gange har
fédet sporgsmdl fra bekymrede forzldre, om hvad der skal ske med bgrnene
nér Geelsgérd forlades, kunne dette vEre svaret Kunne man fé facilite-
ter til behandling af sygdommen, kunne man maske med tiden tanke sig
dette udbygget med en tvungen reglstrerlng - sé alle kunne f& en ens-
artet god diagnostisering, fé anbefalet en behandling samt ikke mindst

fé regelmzssig tilsyn, sé et klart blllede af hvert enkelt tilfxlde kun-
ne behandles statistisk. , \

Alle er enige om, at forskning er meget pékrzvet, men den méde det i

¢ jeblikket foregdr pd er helt tilfxldig og, sd vidt jeg kan se, helt u-
den systematik. Det ville ogséd blive langt lettere at indsamle penge,

ndr mélet mere anskueligt. .

S& til noget andet! Der skal vzre Muskelsvindsuge i efterdrsferien., Under
hvilket motto? Hvilke landsdxzkkende arrangementer har man patenkt? Skal
der i forbindelse med dette afholdes nogen dansk/nordlsk/lnternat1ona1 %
kongres/Symposium for lzger i f.eks. ekspertrddets regi? ) C
Der er.mange spgrgsmdl, som vi gerne ville have afklaret. Fér vi 1lov

at se det ny bomerke inden det &r endeligt bestemt, hvordan det skal se
ud, kunne en konkurrence i muskelsvindugen evt. kbmmé'péltale? Det ville
give en del PR, hvis der blev:brugt nogle penge til przmier for det vin-
dende forslag. Det skulle gerne blive et bomzrke, der ogsd uden for
Danrerk kunne bruges og forstés. St Ty I

Sa vidt jeg kan bedg¢mme, -er det kun fd, der aktivt arbejder for Fonden,
har manht@nkt.pa at prove at aktivisere flere? Hvis man har, da hvordan?.

Med venlig hilsen ~ Siri Rasmussen, 505
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Nyt fra Kebenhavner-gruppen.

Siden sidste nyt af "Nyt fra Muskelsvindfonden" har vi haft f¢lgende
aktiviteter: '

Et tombola i Ballerup center, som viste sig at vere en god ide, ikke
mindst hvade det rent gkonomiske angik, og jeg tror ogsd at det havde
"en del betydning rent oplysnlngsm&sslgt detterer jo ogsd af stor be-
tydnlng for al videre arbegde. Vi fik gtdbr hjelp fra lokale folk, Arran-
gementet var i1 starten af maJ, : = o o8
Det gav os mod til at fors¢ge 08 med en llgnende tombola 1 Slagclse den:
31/5 &7 5, BLOE 1 mindre format, nvilket ogsa faldt meget tilfredsstil-
lende ud, ogsd med hjzlp fra lokale krzfter, ikke mindst fra direkt¢ren
for Vests jzlland Cénteret.ﬂ '

Vores erfarlng ira det arbeJde vi har lavet 1ndt11 ng gr, abt yi 268 I
fremtlden ma 1%9ge st¢rre v&gt pa PR—v1rksomhed 1 ‘de lokale dag- og
ugeblade i god tid f¢r et arrangement da folk star praktik taget helt
uvidende om hved muskelsvind egentlig er, nér man forst far folk det

forklaret er de s®rdeles v1111g til at stotte.
Programmet indtil oktober ligger ikke ondellg fast endnu, men vi har

patenkt i ssmarbejde med landskontoret at afholde forskellige akt1v1—
teter sével i Lyngby Storcenter som 1 R¢dovrecenter. ’

Det endelige régnskab for n®vnte akt1V1teter ligger ikke helt klart
endnu, derfor ingen tal, men jeg kan sige at der er et psnt overskud.

.Knud ILarsen,. formand.

Nyt fra Arhus Lokalgruppe.

I ¢jeblikket er gruppen involveret i Gellerup Center arrangementet,’
hvor vi dels organiserer loppemarked-indssmlingen og dels leverer
en masse frivillig arbejdskraft. . - - SREBE SR

Udover det er det tanken at afhiolde et kombineret for&ldre-generalfor~
samlingsmgde 1 begyndelsen af september, blandt andet for at prove at
fé& flere med i arbejdet. Det har jo efterndnden vist 51g, at medlemmer—
ne i gruppen ikke kan afse dén formgdne tld 1 st¢rre arrangementer —\
der mangler en basis i form af et Tar pen310nlster og for&ldreparo '

¥ e b ' Bestyrelsen.,



