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§ 2: Det er Muskelsvindfondens 
behand- 

formål at arbejde for en . 
. . og forskningsmæssig 

11ngsmæss1g 
· 1 ·nctspatienter. 

indsats for muske sv i. 
• 1~st gennem at 

Dette formal søges ~ 
. 1- t r myndighed­ motivere specia ise , 
· fonds in- er, organisationer, ' 

t., tyde en 
stitutioner m.v. 1~ a 
Økonomisk og/eller praktisk ind- 

sats.· 
Formålet søges endvidere fremmet 

ved fondens egne foranstaltninger, 

herunder oplysningsartiejde om de 

problemer, der fØlger af sygdom­ 

men og oparbejdelsen af en Økono- 

misk fond, hvis midler skal anven­ 

des til forskning omkring sygdom- Muskelsvindfonden 

Vestervang 41 

8000 A.rhus C 

06 139777 

9 Ol 11 lo 

mene. 
Det er endeligt et formål for Mus- 

kelsvindfonden at gå aktivt ind i 

det ·internationale samarbejde mel­ 

lem beslægtede foreninger i en 

række lande. 

----------------------- ---- ------ . ----------- 
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REFERAT FRA GENERALFORSAMLING DEN 10, MAJ 1975 
. . J-- . - ' --- .. ------------------------------------- 

Evald Krog indledte-med at byde velkommen, og takkede 

Bruno Månsson for at Muskelsvindfonden kunne benytte 

Mel~emfolkeligt Samvirkes lokaler endnu engang. 

Lise MØller valgtes som dirigent og konstaterede her­ 

efter at generalforsamlingen var lovligt indkaldt i 

henhold til vedtægterne, og herefter blev ordet givet 

til Evald Krog. 

Han gennemgik hovedstyrelsens beretning, og omtalte 

desuden de nye kontorlokaler i Vestervang, som ville 

blive t~get i brug hurtig~t muligt. Han oplyste ~nd­ 

videre at. fonden gratis havde fået stillet EDB-anlæg 

til rådighed til at kØre fondens regnskaber på. Det 

var direktØr J. Bro-JØrgensen, Nordisk Wavin, som 

ligeledes havde stillet et færdigt pogram til fondens 

rådighed.· 

Evald Krog fortalte h~refter om de 5 lokalgruppers ak­ 

tiviteter i foråret 75, og repræsentanter fra de' en­ 

kelte grupper fortalte om kommende aktiviteter. 

Fysioterapien, som der arbejdes kontinuerligt med 

indenfor EAMDA, varetages for Muskelsvindfonden af Bir­ 

git Steffensen. Evald Krog udtrykte håb om, at man kun­ 

ne præge udviklingen herjemme indenfor dette område 

da han mente, at hospitalerne herhjemme ikke altid var 

i stand til at give optimal behandling. 

I lØbet af sommeren og efteråret opretter Muskelsvind­ 

fonden yderligere 2 lokalgrupper- en på Fyn, og en i 
trekantsområdet.Kolding,Fr-edef'eoia, Vejle, og i peri:o.,.. 
den 20. okt. til 20, dec. afvikler fonden for f~rste 

gang et landslotteri. Gevinsternes samlede værdi bliver 

50.000 kr., og der bliver 125.000 lodsedler a~2 kr. 
Under fonden arbejder en projektgruppe for øjeblikket 

på at opfinde en alternativ el-kØrestol, da de eksiste­ 

rende lider af en række mangler. 
Evald Krog sluttede med at oplyse at man også næste år 

regner .med stor Økonomisk fremgang, hvilket også frem­ 

gik af budgettet. 
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t man h;avde 
fortalte herefter, a 

Overlæge Ole Bentzen 11 handicappede kunne 
· h derne for om a e - 

drØftet mulige . f f ttet på engelsk og 
t helbredskort or a 

forsynes mede ld g hen- 
t le specielle forho o 

k som skulle om a · · . 
frans 'og for den pågældende patient. 
syn, som skulle tages over inden for en overskuelig 
Evald Krog oplyste, at man . 1· un- 

• t få oprettet en stil ing 
t.d skulle satse pa a 

frem i , behandlingskonsulent, der 
der Muskelsvindfonden, en , f kellige 

lysninger om ors 
bla. kunne give en række op . f eks. lungebe- 

akutagtige situationer som . 
forhold ved 

tændelse. t •dets beretning, som var 

Lise MØller_oplæste ekspe;o::i Olivarius ikke kunne 

fremsendt til Evald Krog . Beretningen var 
. d eneralforsamlingen. 

være tilstede ve g p·1 ård som 
ekspertrådets sekretær søren .i g ' 

udformet af 

heller ikke kunne deltage. d forsk- 
.d t orienterede om en 

Ole Thage fra ekspertra e k 11 afholdes i efter- 
. . ktk nkurence, som s u e 

ningsproJe O • litikken inden- 
~ H ~ skede irj;vrigt forskningspo 
aret. · an ~n skarpt 

l'delser udformet mere 
for de neuromuskulære i ·11 det 

fondens vedtægter. Bl.a. vi e 
d den er udtrykt i · 

en . riteret nogle forsknings- 
være væsentligt at s øg e prJ.o . grund- 

1 forskningsudveJe som 
Områder, og at anvise nog e d ~ . d ti fondens forhol 

l ·1ag for fondens arbejde, ikke min s . . 
hen.blik på at animere 

• er1 også med 
til det offentlige, m målrettet 

fondens ekspertråd til en mere 
medlemmerne i 

indsats. den kendsgerning, at muskel- 
Ole Thage omtalte endvidere .. 

mange specialer i medicinen 
svindsygdommene deles af af 

d sygdomme, hvor enkelte me- 
i modsætning til mange an r_e . t 

. 1 fØler sig meget stærkt forpligtige . 
dicinske spec i e er 1 . ·. d fin des på mange hænder i 

t indenfor muske svin . . . . . - 
Ansvare - • 1 dec at en koord::i.nation af de be- 
måske for mange, sa e -~ , . · 

- . . ræbelser er en va.nskel1.g sag,. 
handlingsmæssige_bes~ af sygehusvæsenet vil det bli- 
Ved omstrukturaliseringen · 1. 

. ..__ d' at Muskelsvindfonden centra i- 
ve af særlig stor vær i 

1 ligt com socialt. 
serer problemerne ' æge a . 1· 

. . . b' d lce med generalforsam in~ 
Man kunne Ønske sig i for in e 0 

. · om forskningsre- 
·at deltagerne fik en orientering gen, 

sultater såvel fra udlandet som herhjemme. Det vil væ­ 

re ganske umuligt at give en samlet orientering, men 

der sker en masse, navnlig indenfor helt basalvidenska­ 

belig forskning, som vi håber en dag kan få praktisk. 

betydning for muskelsvindramte, og for forebyggelse af 

sygdommene. Evald Krog tilsluttede sig, at man i forbin­ 

delse med generalforsamlingen gav en forskningsoriente­ 

ring. Man kunne evt. arrangere debatdage i tilknytning 

til generalforsamlingen. Her kumme man f.eks. tage de 

forskningsprojekter vi stØtter op til drØftelse sammen 

med andre emner, men det skulle evt. være i forbindel­ 

se med en større forsamling. 

Bruno Månssons reaktion ·på beretningen fra ekspertrådet 

var, at han var glad for at man fik mulighed for at af­ 

holde et fællesmøde i april 1974, men han ville samti­ 

dig sige, at han så det med nogen beklagelse, at der ik­ 

ke er kommet mere substantielt ud af det. mcde . Han fØl­ 

te at der var en række ting, hvor man i fonden ikke vil­ 

le komme længere fØr man får en mere aktiv respons fra 

ekspertrådet. Bruno Månsson sluttede af med at sige, at 

han syntes at det var rimeligt, at dette blev sagt på 

generalforsamlingen. 

Det blev herefter vedtaget af generalforsamlingen, at 

der snarest muligt skulle arrangeres et fællesmøde mel­ 

lem ekspertrådet og hovedstyrelsen. 

Bruno Månsson gennemgik herefter regnskabet for 1974 

som udviste en fordobling af omsætningen i forhold til 

1973. Derefter blev budgettet for 1975 gennemiået og så­ 

vel budget 1975 og regnskab 1974 blev godkendt af gene­ 

ralforsamlingen . 

Et forslag fra hovedstyrelsen om kontigentforhØjelse 

for 1976 fra 40 til 50 kr. blev enstemmigt vedtaget. 

Valg af hovedstyrelse: 

Lis Nielsen Ønskede at holde en pause i arbejdet ved 

Muskelsvindfonden, og Ønskede derfor ikke genvalg. Alice 

Vilhelmsen Ønskede heller ikke genvalg. 

FØlgende blev herefter_af hovedstyrelsen foreslået valgt. 

Ruth Andersen,Elna Gjerlang, Bruno Månsson og Vagn HØyer. 
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og dir. Erik 

havde iØvrigt 

\ 

1 

d. Bro-J~rgensen HØjbjerg 
. ladQer blev ir. ~ 

Til de to ledige p V 1• t J Bro-JØrgensen 
Hansen Kolding fores ae. . . us- 

. dvilliget i at lade sig vælge til M 
in t var Me- 

regnskabsfØrer. Som supplean er 
kelsvindfondens på valg. Alle blev enstem- 
ta Ditzel og Peter Mortensen . 

eneralforsamlingen. 
migt valgt af g . b rd som siden fondens 

. . t revisor KaJ Haug Y ' 
Statsautorisere . t· t fondens regenskaber 
start vederlagsfrit har fores ae 

blev også genvalgt. I1erunder blev var eventuelt. 
kt på dagsordnen .1 Sidste pun . t diskuteret. Punket vi 

• familiekontJ_gen 
spØrgsmalet om . inden næste general- 
blive behandlet af hovedstyrelsen. . 

forsamling. eneralforsamlingen med 
fsluttede herefter g 

Evald Krog a 
at takke alle fremmØdte for deltagelsen. 

\ 

L 
--------------------------------------------------------- 

I 
I 
I 

\ 

\ 

!,. A M U $ L O T T E R L_ 
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skal MUS KE V 

t·1 2~ december 19 
20 oktober 1 . med gevinst- 

I perioden · t landslotteri . . l it fØrs e 
SVINDFONDEN afvik es . 
. · f 50 000 kr, 
er til en værd1. a • . ·n e 2so.ooo kr, 

. tes at indbri g .. de alle 
Lotteriet f orven de tidspunkt . opfor r, 

d på nuværen 
Vi skal allere e .. lodseddelsalget! 

k op omkring il der være 
til at bak e M kelsvindfonden v 
I næste udgave af Nyt Fra .::des at man uden forbindende 

indlagt bestillingskort, sadler til videresalg, Der 

rekvirere· et antal lo~sed der sælger flest lodsed- 
kan . . . til em 
vil blive store præmier 

ler. 
Landslotteriet 

af medlemsbladet. 

omtalt i næste nummer 
vil blive udfØrligt 

------- 
------------------------------------- 

)U 

RAPPORT FRA MUSKELSVINDFONDENS EKSPERTRAD 1974/75 
Antal medlemmer i ekspertrådet har været uændret gennem 

det forlØbne år, og overlæge HØncke har erstattet overlæ­ 

ge Schack Staffeldt som ekspert i fysiurgi. Der har ikke 

siden sidste generalforsamling været afholdt mØde i eks­ 

pertrådet, men medlemmerne har med uger til måneders mel­ 

lemrum været i personlig eller telefonisk kontakt. 

1. MØDE- OG REJSEAKTIVTTETER: 

Olivarius deltog i juni 1974 i studietur til New Castle. 

Olivarius, Hauge og Pilgård deltog i forældrekonference i 

december på Unge Hjems HØjskole. - Pilgård var deltager 

ved lokalforeningens stiftelse på Djursland i marts 1975. 

- Endvidere har ekspertrådets medlemmer såvidt muligt 

deltaget i de lokale arrangementer som passive deltagere. 

2. KONTAKT MED UNIVERSITET OG 'STUDENTER: 

I efteråret 1974 symposium vedrØrende neuromuskulære li­ 

delser for studenterne på Århus Universitet, deltagere fra 

Muskelsvindfonden overlæge HØncke, professor Olivarius og 

overlæge SØren · Pilgård. Symposium var meg e t " dårligt be­ 

søgt. Dette skyldtes ikk~ manglende public relation, da 

symposieundervisningen er en formaliseret undervisning, 

der ved semestrets begyndelse er opslået på universitetet, 

og hvor programmerne fremkommer en uge fØr, men den mang­ 

lende deltagelse skyldes, at studenterne væsentligst mØd­ 

er op til eksamensrelevant symposieundervisning. - Sekre­ 

tæren har været i kontakt med Ugeskrift for praktsik Læge­ 

gerning, der ikke har svaret på en henvendelse vedrørende 

Ønsket om at få symposiet offentliggjort. Pilgård har i 

de sidste 4 måneder haft nær kontakt med et medlem af Mus­ 

kelsvindfonden, der samtidig har et muskelsvindramt barn 

og moderen er begyndt at læse medicin. Det er lykkedes det­ 

te medlem samt Pilgård at få interesseret 2 .... 3 studenter, i 

en undersøgelse, der skulle planlægges i efteråret 1975, 

denne urtdersØgelses hoveJformål skulle være at vurdere for- 
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holdet mellem de· rØde fibre (type 1 fibre l og nv · de fib­ 
re (type II fibre), hos muskelsvindramte bØrn i relation 
til normale. Denne undersøgelse kan, efter de resultat­ 
er der er offentliggjort af dr. Bonde fra August Kroghs 
Institut, have væse~lig betydning for på et mere viden­ 
skabeligt grundlag at tilråde eller fraråde forskellige 
former for optræning. overlæge Bonde har lovet at være 

-videnskabelig rldgiver, hvis projektet kan finae en for- 
nuftig formulering. overlæge Bentzen har været i kontakt 
med ekspertrådet m.h.p. udpegning af lægelig medarbejder 
til en idrætsmedicinsk undersøgelse. Det lykkedes delvis 
at interessere en ortbpædkirurgisk kollega på Arhus Kqffi- 

munehospital i dette arbejde. 

3. LØBENDE FORSKNING 
al Arne Leths store arbejde har resulteret i en mindre 

artikel i Ugeskrift for Læger vedrørende hjertemuskula- 

turens funktion ved Duchenne ramte patienter. 

I\\ 

, I 
\ 

bl Vedrørende Halkjærs arbejde er der ikke fremkommet 

offentliggjorte artikler til ekspertrådet eller nogen 

oplysning. 
cl Pilgårds arbejde er nu afsluttet vedrørende 20 store 

slægtsskemaer (400 medlemmer). Foreligger færdig til off­ 

set try~~g - sl•tsskemaerne plus 70 sider d=sk tekst 

vedrørende patienternes udvikling, kliniske undersøgelse 

samt social status og arbejde. Endvidere er de første 

6 kapitler færdigtrykte til off-set trykning, de· re­ 

sterende kapitler (12-13) færdigskrevet til off-set tryk­ 

ning i efteråret. (Den lægeSekretær, der har påtaget sig 

opgaven, går for tiden til eksamen på seminariet). 

4. FREMTIDIGE FORSKNINGSPROJEKTER 
Der vedlægges notat af 25/2 1975, og iØvrigt vil øverlæge 

Thage informere om de pr,aktiske forhold. 

)) u 

6. KONTAKT MELLEM EKSPERT A 
MUSKELSVINDFONDMEDLEMMER.R DETS MEDLEMMER OG SYGDOMSRAMTE 

Der har væ t re arrangeret 4 mØd 
personer og d e r e s på .-1. er mellem muskelsvindramte 
. ~ -r~rende og f isk Hospital i Arh . pro. essor Hauge på Ortop d- 

. us, professor Ha æ 
til Århus for at råd . uge er rejst fra Odense 

. . .give ud fra et . 
Pilgård har kunnet f Journalmateriale som 

. remskaffe et od · 
muskelsvindramt. patient o , sa ant mØde mellem en 
de sted den 29 . o g professor Hauge vil . maJ 

O 
_igen fin- 

kontakter . pa rtopædisk Hospital er' set ud fra et læ eli . i Århus. Disse 
væsentligste bid g gt synspunkt et af d 

rag, som eks O e 
svindfondens inedl pertradet kan give til Muske·l- 

emmer, og det 
for kontakt, der har t h er vort håb, at den form 
db e. elt reelt o . 

u ygges. Endvidere har p·1 • . . g nyttigt formål må 
od . l gard i fl . 

ra givende med hensyn til . . ere tilfælde været 
takt med dit diæt-forhold og været ikon­ 

æ personale. 

Ekspertrådet s~nder d . . roe denne 1·11 hilsner t·1 1 e rapport de bedste 
. l generalforsamling 

manden p.g.a.eksamen på Ah me~ beklagelse af, at for- 
mulighed for at m.-1.d rus Universitet ikke har haft 

~ e, og sekretæ 0 

USA den 20. maj 'kk ren pa grund af rejse til 
. i e har haft tid t" 

til KØbenhavn v· il at foretage · • i ved fra ek reJsen 
sats kan sy . spertrådets side nes noget sporadisk 'at vor ind- 
ekspertrådet igen . 'men ser man navnene på 

nem, vil man se t 
der har store forpli t 1 'a det er mennesker 
h g e ser udover M k ' 
ar været glade f d us elsvindfonden .. 
• or et samarbe"de , vi 

bade med bestyrel J 'som har fundet sted 
f . . sen og de enkelt . 
remover stille den 'd . e medlemmer, og vi vil 

vi .en til rådi h d . 
er sekretærens opfattelse at . g e , som vi har. Det 
deltagere ikke ka ' indsatsen fra de enkel te 

n presses h · 
ke skal aflØses af b ' vis lysten til arbejdetik- 

• yrdefuld pli tf 
radets sekretær . g ornemmelse , Ek har således med . spert- 
nye år. glæue set hen til det 

Med venlig hilsen 

Underskrevet af s.-1.ren ~ Pilgård 

5. OPLYSENDE PJECE 
Formanden har taget initiativet til at indsamle bidrag til 
en op 1 y sende pjece , de.r mangl er stadig 1-2 bi drag , med ens 

resten af pjecen skulle være klar til korrektur. 
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BUDGET FOR l975 

INDTÆGTER . 
l,0 Medlemskontigenter 

28,000 

2.0 

2.1 

2 • 2 , 

2,3 

2,4 

2. 5 

Bidra_g 
enkeltpersoner 
organisat. + inst, 
amt og kommune 
banker og sparek, 

11.0 Intern,ationalt samarb. 

_l} -~ ,~ ·<,,f{\-11PA7"kontigent. 
11. 2 , __ )1Øde_r i udlandet 

.: '·.,\·t'·:!,;_ .: ; . 

'·.; : ·:, ··.·1,.·:.1,i: ·,', 

';_;_, ,'.: ; ,\; 

.:. ;:_·i,· :_f 

3.2 

virksomheder, 

2• 6 legater 

Ind samlings ar·ra·n·g·ementer 
3.0 

Muskelsvindugen 3.1 
centerkampagner 

15.000 

110.000 

80'. ooc 
3 lotterier 3. 

mvv- 

205.000 

10.000 

11-+. 2 
14.J. 

oplysn.brochure 
medlemsinformation 

• ·_1. ' 

0 Papirindsamling, 4. 
6.000 

5.0 Andre indtægter 15. O Sæ,~proj'ekt 
··, J ... ,, ... -· . 

\ 
I 

I 
11 

6.0 Særprojekt 

1 K/4restolsprojekt 6 • y., 

Ialt 

m. m, 

5.000 

5.000 

10.000 

10.000 

1.000 

20.000 
51.000 

75,600 

37 5. 600 ------- __ "9" _ 

15, l .• L kØrestolsprojekt 
Ialt 

·75.600 

221+ .ooo 'P""------­ ______ .,...._,,_ 

))). ) 
______ ...,. ..,. ._.,_ ~-,..;,;-...;.·..;.-· __ ;,;;~-=----.;.--...:.--~·-..:...:.·_..,;.· __ .~--..:..,.;_·_..:_..::.. · _ _:.;;._,;_·:· 

UDGIFTER 

10.1 

10.2 

10,3 

10.4 

10.5 

10.6 

10,7 

10.8 

10,9 

husleje 
kontorart ilder 
inventar 
porto 
telefon 
forsikringer 
medarbejdere 
rejseudgifter 
diverse 

24,000 

10.000 

6.000 

3.00(:) 

7.000 

700 

12.000 

7.000 
2.00-0. 

.. ·' ; .' i·' 

12,:.? Indsam;L'ings·akti:Viteter 

12.1 indsaml. tryksager 
12·,2· .. ar-r . udgifter' 
12 . 3 ·. porto . ·. 
12,. 4 • .. Øvr •. · udgifter 

) ': . ,·. 

re., O, Pa:piri'ndsam:lin·g ,· m. V~- 

14. (}.,Oplysningsa·rbejde 
14. i. • , ,,fct,r,aHdre- og· opl. 

,.-~ . . . ·. .. 

2,:209 
8. O.O'Q 

1.000 

'30. 000 
· ,, 6. 000 

2·.·oon 

10. 200 

5.000 

10.000 

10. 000 . 

3 9. 000 ' 

2~·500--•·· 

2 5,. 000 

. Jl\700 

Vi h ar-' s,tadig mærkater tilbage: 6.00 kr. for 20 stk. 
?~nd mig 20 stk. mærkater for 6 kr. 

. send mig;'IOO.st·Ji .. rn~'.rkater for 25 kr. 
... ·'· ·- i·;· .: .. 

kr. 
:--,:·;. \'~. < .,· 

Undertegnede Øns.t~r, at -:f~ ':tilsendt Scanticon .;R'åpporten 
:-. 1 • _,: .... ~-· -~ ,,_ . , ••• • ~- ' ... :;·.-· .. 

for 20 kr. pr. .s tk, in:cl .. mpm(:> .. og forsendelse: · ,, :::: :~g adrekd:; i;; j Q ~. ·· ;,1, 'h 
i['!· 

·,~ .. >" 
,.11, 
' -··,,.. 

'-·\ . j:-'. 

:/, 
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. . . samtale med unde.rteg·· 
f t"' har J" en . ,::, 'J :o,r,<"•"t'E'n Roger.' Je coa. .1.. h er meget 1.n- ,1:.,ng _,,,._, . ..i~- - caat at .an -· - Jette M.Øller oc t:, ' . d 

de E,1"gotex'iLpeut s å her' at udbre e ne :. ·· ,. . ark for og,.: 
. i komme til Danm . . C' kan gøre 

t ·x,eccpret 1 a: • l m1.c")e·1" wOffi e. - ..., ~, - · )< h.J æ pe J. .. -- ' • t 
. b t •·ti.1 de, ele1<.tronis . t··;}_ "'.·t f1'r1.ger'e l. ege )<ends~!.e d ~ u ~ Oner, i Gtan 

• dE' pers ·- ·t 1..,-1"tdic'otj)l)e _ ... svær .,c,. -·- · 
i. som kan "hJ. em. n s:ysteme - , ·· 

f. der af "Possum . 
f g:te· eT' op a,n . 1 'k1 d,.,,,re v1.n- RogE.\l'.' Je: ·co, . -. . - . J at åbne. og u .. (e Y·' - , 

·J . i stand ti· · · tt:e 
S"·.ti~e ,:-_+·_ .,,.te.n:nie~> <e. ·· ,(,".!· ,.,1" ,•un oq beny - u' . \ ' u d .. og J' J el;,\,::>,.' ' (7., 

1 )<ke lys' ra :to . . "' e. 
due.""., t:a> .. nde og s .u · . -1 --t 1)u•;te og ,01ug '· stand tJ. r.:A · •• •• . . 110-t man er i telefon, hv:J"s: ) .. · 

• -c• land og hvert i et r.'stir • 8 00 h.j em :L J.:.,ng < · · . , .. t i· mere eitd N t e"'' r:,1)"· a J' f·l·,oate u Sy·c·te.mP·: · . .,. ~ ·' . . . f Roo-€\l'." €\' - • 
.., . "' :indivJ"due1t a c:, , • 1- 

system er indrettet . • dre e.1.ektron1.ske hJ æ 
n •r Jefcoate ogsa an . 1 1cvind- . ns t aler'e.r' 1{\.c,g~.. 1 h · bJ andt mus <.e O · 1 "' ,.,.,andicappede, erJ. ·· - 

•• ·1 for. svæ.:r•t i, pe:m:i.d.1.er 

ramte. ,, . ) pemicl.del.konfer.'ence, som 
d å den J.lJæ · · · 

Samtalen f andJ: s t e 'P for1.r - Konfe1"encen 
. : B rdeaux dette • . . 

E.AMDA afholdte .L o }(e o'·~ganisat ion' og gav en 
f den frans ~- , 

va-.r· t:U.x'e:ttelr.igt a. . . . Frankrig f orsq.,ger at 
• hvordan man J. . ,, 1- 

d or:i.:entet•Ji..ng om' . . . e.mi dler for' mus.J',.e 
go . . ' ects·t egnede hJælp ... 
finde fre~ til de b- 

svindr•amte • 

------- ----·- -------· -------- -------------------- __ .. .. ......... 
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7 EAMDA lande var r-epr-æs ent er e t på konf er-enc en , og det 
fremgik af forskellige indlæg, at der arbejdes på meget 

forskellige niveauer med hjælperedskaber (og på vidt 

forskelligt Økonomisk grundlag i de respektive lande). 

Dette understregede i hØj grad behovet for en mere sy­ 

stematiseret udveksling af, hvad der findes og er under 

udvikling i de forskellige lande. 

Der var stor spredning i deltagernes faglige ekspertioe, 

hvilket kan r e su Lt er-e i et meget spændende s amar-be jde 
i det hjælpemiddeludvalg, som heried blev nedsat under 

EAMDA. Den engelske m.uskelsvindorgan.isation ha.r tilbudt 

at afholde næste års kongres på eri af deres to store hjæl­ 

pemiddelcentre, hvor man dels udvikler og afprØver hjæl­ 

pemidl~r. - Indtil da vil man sØ~ge for at alle medlems­ 
landenes organisationer vil udveksle hjælpemiddelkatalog- 

er samt oplysninger om særLi.gt egnede hjælpemidler til 
muskelsvindramte" Desuden er det mit håb, at vi i lØbet 

af efteråfet kan arrangere et besØg af Roger Jefcoate. - 

Jeg tror at dette fØrste mØde i EAMDAs hjælpemiddelud­ 

valg kr.rn få stor betydning for de muskelsvindra.mte i al-' 

le medlemslandene. 

Af mere kontant oplysning fra Frank~ig, vil jeg nØjes med 

at nævne et hjælpemiddel, som ma.n bruger- til muske1svind­ 

r•i:lmte bØrn og unge: et pa.l'." bukser, som opr1inclelig er frem­ 

stillet som rumdr·agt til brug i vægtlØs t:ilst:a:nd. Bukserne 

består -af en masse luftkanaler, eom pumpes op indtil de 

blive1'.' stive 1 med disse bukser• kan den muskelsvin.dra.mte 
stå op i indtil en time ad gangen. Den franske profes­ 

sor Rideau, som eJ'.' specia.list i muskelsvind sygdomme, an­ 

befaler meget brugen af rumdragten • 

Prisen på de omtalte bukser> ligger på ca. 3000 kr.1.Efter·­ 
hånden som barnet vokser, skal de skiftes ud. Det er der­ 
for vanskeligt at se, hvilke fordele de h0r frem for det 

svenske v i.ppelej e ~ som ka.n skaffes hex,hj emme. - Nærme:re 
omt:ale a.t vippelejet og dets betydning på kredsløb vil 

komme i næste nurrnne1° af medlemsbJ..adei:. 

(Jette Møl.ler 
ergoterapeut 

----------------------------------------------------------- 
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D J U R S L A N D 

L O K A L G R U p p E R N E 

A_LB O R G 
Om planlagte_ aktiviteter: ved. Alborgs Pinsemarked i dag- 

f o t tilkendt en bod Vi har. ae 

ene den 2.3. og 4. juli. ')<butik i rØd/hvide str_ib- 
t indrette en sli . . 

Vore planer er a .. 

er nted r,..,,_d/hvid stribet betJ ening. 0 d 0 

y, at have en ballonmand gaen e pa, 
V i har. desuden planer om . " 

. . d "Muskelsvindballoner . 
festpladsen me 

--------------------------~---------------- 

. \. 

SØndag den 1. juni fra kl. 10.00 til 01.00 afholdt MUS­ 

KELSVINDFONDEN Djursland Værtshushold~r for en dag på 

"Den Skæve Bar" i Ebeltoft. Værtshuset var stillet gra­ 

tis til rådighed af Rudolfs og Hanne Kring. Øldepoter 

og kØbmænd havde bidraget med Øl og sp:i.ritus, og Bikub- 

·en bidrog med et: beløb. Lokalgruppen+ venner stod for 

serveringen .. Peter Fahrenholz og Terkel Steen, Djurs- 
... ·. . 

lands,_ Sl)illemænd, The Oldies Pick up-Ba.rid, samt en del 

gode gu:itarspillere, sørgede for musik fra vi åbnede til.· 

vi lukkede. Derudover underholdt byens organist Erik.Stål. 

Hele dagen var der fyldt med mennesker, og der var en fan­ 

tastisk stemning. Det hele gik over al forventning og ar­ 

rangementet gav et overskud på ca. 4000 kr. 

tl E,R NI N G 
.Herning, i samar­ 

'klede Muskelsvindfonden 
Grundlovsdag afvi bet vellykket arrangement 
bejde med Herning Motorflyveklu. . 

o • Flyveplads• . · . . 
pa Herning ff blev der vist en reJse- 

d Var serveret ka e . 
Efter at er . . . f·t alle delt~gerne_blev in- 

. hvore er · 
film om flyvemaskiner, · teressant . Det var en in . , 

o en gratis flyvetur• . . . . 
viteret pa . ·1 takke Herning . . . vi endnu. engang vi 
og spændende ·dag, som 

Motorflyveklub for. d 4 maJ· gik li~ .. ., si;iS'ndag en ' 
. ·11et på Hotel Herning å 500 kr 

Bankospi .•. t blev et _overskud P 2 · • 
dt og resultate , · .1 i 

geledes go , . •· . · . fortsætte med bankospi 
. hed om at man ville samt enig ' 

Herning. 

1 Ungskuedagene 

Herning tombola 

vil blive bragt 

fonden. 

. . . har 'Muskelsvindfonden · 
den 25, .,,_. .28" jun i. · . 

. . Resultatet herfra 
ved Ungskuepladsen. . .. 

f Nyt fra Muskelsvind­ 
i næste nummer a 

Ad er blevet konsti~ 

Næs
tformand' pastor Henry Vest erg r ' . . . 

·tidligere formand Preben Buck- 
t t. i·1 formand, da den ture · . · . de Han fortsætter 

d 
fratrådt af personlYge grun • . .. 

wal er t'l Muske1~vindforiden 
. lsen Henvendelse 1 . 1 dog i bestyre • • . t~l Henry Vestergård, GJe - 
. bedes herefter stilet i 

Herning . 7-r 11 60 77. 
7400 Herning - tlf · (O 1. lerup, 

KØBENHAVN 

I 
I: 

Den 17. 18. og 19. april afholdt vi en kampagne i Balle­ 

rup centret, hvor vi havde tombola - lykkehjul og fiske­ 

dam. Overskuddet blev kr. 7.700. fredag eftermiddag og 

lØrdag formiddag var der underholdning af lokale musikal­ 

ske grupper, og da det er anden gang vi afholder et ar­ 

rangement i Ballerup CEntret mærkede vi fra publikums si­ 

de kendskab til Muskelsvindfonden, der gav sig udslag i 

stor spillelyst. 

Den 22. 23. og 24. maj afholdt vi et tilsvarende arr•ange­ 

ment i Glostrup Centret, og havde denne gang også en bØr­ 

netombola med gevinst hver gang. ·Dette var polulært, og 

bØr derfor bevares fremover. Overskuddet i Glostrup blev 
kr. 6 .170. 

------------------------ ----------. ------ 

-------~~-~~-~~-- -~------------------- 
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NY LOKALGRUPPE" ·I· TREKANTOMR~.DET 
fholder mØde for interesserede samt 

MUSKELSVINDFONDEN a . f 1 kalgruppe i Trekant- 
stiftende generalforsamling or en o 

området. 

ONSDAG DEN 17. SEPTEMBER 1975 KL.20.00. 

R . " Dyrehaveveh v. Byparken, Kolding~ 
på motel "Tre oser ' -1 · lØbet af 

o i' konferencelokalet. Der vi i MØdet foregar 
bl" lejlighed til at stille spØrgsmål om mus- 

aftenen ive P'lgård fra Muskel- 
kelsvindssygdomme, da overlæge søren i 

0 d ··1 være til s t ede . svindfondens ekspertra vi. . 

--~-----------~--~--~--~--~--~-- 

Aktiviteterne ved denne kampagne var ikke så mange som 

tidligere. Vi havde tombola, lykkehjul og fiskedam som · 

d~glige aktivit~ter. En dag havde vi aingo, som var en 

vældig succes; ca. 2500 kr. netto. Kampagnen indbragte 

netto ca~ 10.000 kr. 

Foruden det rent Økonomiske re~ultat af kampagnen fik·vi 

samtidig så mange riye medlemmer på Fyn, at vi tirsdag den 

2. ,september 'ho l.der- s t i.f t ende g~neralforsamling for .en 

ny lokalgruppe på Fyn - se herunder. 

Vi retter en tak til alle der var involveret i kampagnen 

i Roseng~rdcentret, og kan meddele at vi efter al sandsyn­ 

lighed skal afholde eri mindre centerk~mpagne samme sted . ' 

i lØbet af efteråret. Tidspunktet kendes ikke i skriv~nde 

stund, men vil komme med i næste nummer af bladet. 

-----------------------------------~---- 
NY LOKALGKUPPE PA- FYN 

afholder mØde for interesserede samt 
MUSKELSVINDFONDEN en lokalgruppe på Fyn. 
stiftende generalforsamling for 

TIRSDAG DEN 2. SEPTEMBER 1975 KL·~ 20\·oo 
. -~ 51 Odense MØdet fore~ 

på Rosengårdskolen' Tværmos_eveJ . ' ,.. . . . . 1 . - 
•,1 . lØbet af aftenen blive e j . 

år i Teatersalen. Der vi i . . 

g t · 11e spØrgsmål om muskelsvindsygaornme'. 
lighed til at si . k _ 

. . f Muskelsvindfondens e s. 
da overlæge Erik Hein Sindrup ra 

pertråd vil være til stede. 

'\ ------------------------------------~--------------~-,,,.---.-,.,.. 

R o s E N G A R D c E N I R E T 
. 'dste nummer af vores medlemsblad afholdt vi 

Som nævnt i si . 7 - 12. 
Rosengårdcentret v. Odense i ugen . centerkampagne 1 

april. 
Kampagnen var alt i 

de mange der bidrog 

FRA KØRESTOLSGRUPPEN BRINGER Yl FØLGENDE: 

det skyldtes ikke mindst alt en succes, 
1n<be af sta­ til at arrangementet kunne ~ 

Hvis nogle sidder inde med erfaringer om udformningen af 

en kØrestol, det vedrører såvel det mekaniske som det sty­ 

ringsmæssige, s~mt har·ideer om hvordan selve udformningen 

af kØrestolen skal være, modtager vi gerne indlæg om jeres 
erfaringer eller ideer. 

Skriv til Muskelsvindfonden, Vestervang 41, 8000 Århus C. 

att. Jens Stavnskær, eller ring (06) 13 97 77 senest 2o. 
august. 

Arkitekt Hanne Rasmussen, projektleder . 

------------------------------- I 
I 

I I 

belen. 
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FRA SCLEROSEFORENINGENS BLAD HAR VI FÅET LOV TIL AT MED- 

TAGE FØLGENDE ANMELnELSE: 

"LØFT RIGTIGT 
En særdeles instruktiv bog med titlen "Løft rigtigt" er 

udkommet på Borgens Forlag. Forfatteren er Margrethe Ste­ 

ge, som er uddannet både som fysioterapeut og gymnastik­ 

lærerinde, og som i adskillige år har undervist plejeper- 

sonale i lØfteteknik. 
Bogen er delt i tre afsnit. FØrste del omhandler den kor- 

rekte måde at lØfte, bære og vende, samt hjælpe patient 

fra stol til seng etc. Til dette kapitel er der aldeles 

udmærkede illustrationer (fotografier) samt udfØrlig be­ 

skrivelse af hvorledes bevægelsen foregår. 

Anden del giver den teoretiske baggrund for lØfteteknik­ 

ken, d.v.s. let fattelig anatomi, samt almindelig lØfte- 

teknik. 
Sidste del af bogen giver forslag til et gymnastikpro- 

gram for plejepersonale og andre, som har med tunge pa­ 

tienter at gØre, med det formål at bedre konditionen. 

Dette er en bog, man har ventet på i mange år. Alt for 

få mennesker ved, hvordan man, på den mest hensigtsmæs­ 

sige måde, for patient og plejer, skal lØfte og bære. - 

Bogen kan synes lidt vel dyr, kr. 74.00, men belastnings­ 

symptomer, såsom dårlige rygge etc., kan ikke omsættes 

i kroner og Ører, og dep er ingen tvivl om at antallet af 

disse gener vil nedsættes, når man benytter sig af den 

korrekte lØfteteknik. Derfor må man stærkt anbefale, at 

plejeinstitutioner samt familier med handicappede med­ 

lemmer anskaffer bogen .. u 

Kirsten Brandt 

Fysioterapeut 

----------------------------~-----~-------- 

FOREBYGGELSE AF HANDlCAP HOS BØKN 

KONFERENCE SCANTICON, HØJBJERG 
MANDAG DEN lo FEBRUAR 197~ 

Eri kreds af forældre til handicappede bØrn, heriblandt MUS­ 

KELSVINDFONDEN afholdt mandag den 10. ·februar 1975 en kon­ 

ference på Scanticon med temaet: "Forebyggelse af handicap 

hos bØrn". 

Rapporten fra konferencen indeholder foruden de indledende 

indlæg det godkendte referat af diskussionen mellem repræ­ 

sentanter for de politikske partier i Folketinget og sag­ 

kyndige. En diskussion af problemer af sundhedsmæssig, so­ 

cial og politisk karakter omkring de bØrn, som på grund af 

medfØdte eller erhverve.:le defekter lØber en risiko for at ud­ 

vikle eet eller flere handicap. 

Det var indbydernes håb, at drØftelserne på konferencen kun­ 

ne resultere i, at de programmer for tidlig opsporing af 

truede bØrn, der fungerer i RingkØbing Amt, Thisted Viborg 

Amt, kunne blive taget op i landets øv~ige amter. 

Et sådant program dækkende hele Danmar: vil,.gennem sin fo­ 

rebyggende karakter mod opståend af ha 1dicap, være af fun ..... 

· damental betydning for de truede bØ·rn ()g en afgØrende f ak - 
tor for en rational semf'und søkonomf ovrr- for de medborgere, 

der er anderledes. 

Rapporten, der er på 73 sider, kan kØbe:; hos '.MUSKELSVIND-:­ 

FONDEN for 20 kr. (incl .. moms og f'or' senle Ls e L, 'I'Lf , 06 

13 97 77. 

-----------------,---------------------· ------------------ 
OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS 

Der er endnu en del medlemmer, de• ikke har 

betalt kontigent for 1975, Det k~n nås endnu, 

Kontigentet er på 40 kr. Giro 9 Ol 11 10. 

OBS OBS OBS OBS OBS OBS OBS JBS OBS OBS OSS OBS OBS OBS OBS 
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Den 21. juni afholdt MUSKELSVINDFONDEN reception i de nye 
kontorlokaler i Vestervang 41. 
·r recept ionen del tog ca. 40 gæster, og begivenheden blev 
udfØrlig omtalt i radio og presse. 
31.erry og konditorkager til receptionen samt et utal af 
blomset og sammenplantninger blev i dagens anledning skænk­ 
et til fonden af forretningsforbindelser og venner af huset. 
I Jyllandsposten den 27. juni var der med ledsagende bille­ 
de af folketingsmedlem Meta Ditzel, Alfons Cossmy, social­ 
direktør JØrgen Koch, fru Thyra Miehe samt Evald Krog fØlg­ 
ende artikel: 

"MUSKELSVINDFONDEN I NYE LOKALER 

Muskelsvindfonden der blev startet for fire år siden 
af den muskelsvindramte og .energiske Evald Krog i Ar­ 
hus flyttede i går sit hovedkontor fra trange forhold 
i Vestervang 40 i Arhus til mere tidssvarende forhold 
i lokaler i Vestervang 4i. Disse lokaler har Muskel­ 
svindfonden selv kØbt. 
Begivenheden fejredes med taler af Evald Krog, der 
har planer om Øget virksomhed for fonden både behand­ 
lingsmæssigt og forskningsmæssigt, og af socialdirek­ 
tør JØrgen Koch, Arhus, der lovede al den stØtte fra 
det lokale social- og sundhedsvæsen, som de lovhjem­ 
lede rammer åbner mulighed for. 
Den finde~ i Danmark ca. 8000 personer, der lider af 
muskel~vind, en sygdom, som man endnu ikke har effek­ 
tive midler imod, og som få interesserede sig for, 
fØr Evald Krog og hans mu sve Lsv Lndf ond.t r-ådt e i funk­ 
tion. Siden har fonden fået støtte fra mange sider, 
blandt andet fra Jyllands-Postens fond, der betænk­ 
iE muskelsvindfonden med et belØb ved sidste gene­ 
ralforsamling." 

Der er nu tilknyttet 3.civile værnepligtige til kontoret. 
I maj tog vi afsked med Carsten Eberhard og Ole Sidelmann 
og bØd velkommen til Mogens Larsen og Bue Andersen, 

I 


