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P& Muskelsvind-
fondens generalfor-
samling pa Solbak-
ken i Arhus sendag
den 23. maj, offent-
liggjordes resultatet
af forskningsidé-
konkurrencen. Pa
billedet overrsekker
landsformand
Evald Krog farste-
prisen pa 10.000 kr.
til 1. reservelaege
dr. med. Viggo
Kamp Nielsen,
Rigshospitalet.
Mere om resultatet
af forskningsideé-
konkurrencen inde
i bladet.
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Kontor-nyt

Der er ikke sket den store udskiftning pa sekreta-

riatet siden sidst.

j i ivile vaernepligtige
Tienestetidsnedsaettiesen for civi .

b]etgd at Niels Abildgaard pludselig en dag fandt
ud af ,at han faktisk var hjemsendt. Han hjeelper

dog stadig til.

Niels aflgses af en anden _Niels. Haq hedder Hojk-
lint til efternavn, og er s'ullad'sarbe]der. o
En dag kom vor tro medarbejder Peter Wests ko

ne, Vibeke, til kontoret for at hente nogle nzngJr.
Hun blev straks koblet pa loppemarkedet som le-
der, sa det tog tre uger, fer hun kom fra

igen.

Siden sidst

Af landsformand Evald Krog

Det er en behagelig fornemmeise at konstatere,
hvor vanskeligt det egentlig er blevet at skulle
sammenfatte alle vigtige begivenheder og udvik-
linger siden sidst. Og med siden sidst teenker jeg
pa sidste nummer af »Nyt fra Muskelsvindfon-
den«,
Forklaringen er enkel. Der foregér flere og flere
ting i Muskelsvindfonden — det geelder pé& ind-
samlingsomradet, det geelder pa behandlings-,
forsknings- og oplysningsomradet.
Vi star foran et nyt femar, hvor hovedlinierne for
udviklingen blev skitseret pa generalforsamlingen
den 23. maj. Andre steder i bladet omtaler vi naer-
mere de vigtigste af de kommende planer.
Forskningsidékonkurrencen har uden tvivl sat
noget i gang, og dette vil blive fulgt op. Vi kan sla
fast, at der er skabt en storre opmaerksomhed og
stgrre interesse for forskning i muskelsvindsyg-
dommene — en interesse der givet vil sges i den
kommende tid, hvis vi stadig formar at udvide vort
arbejde. Med andre ord: Vi skal skaffe store pen-
gemidler, hvis denne udvikling skal fortseette.
Vejlednings- og behandlingscentret er en realitet.
Vi vil i samarbejde med ekspertradet fa justeret
centrets funktioner i lgbet af indkeringsperioden,
og vi forventer at kunne tilfare Muskelsvindfon-
den betydelige landvindinger ved hjzelp af dette
center.
Muskelsvindfonden har indledt et samarbejde
med flere social- og sundhedsforvaltninger i de
kommuner, hvor vore medlemmer bor. Det er en
positiv udvikling, som bl.a. har medfart at flere
kommuner nu har eendret deres praksis med hen-
syn til bevilling af hjemmehjaelp, saledes at man
giver betydelig mere hjzelp end tidligere, hvilket er
nedvendigt, da flere af os har et stort plejebehov.
Sammenligner vi pa nuvaerende tidspunkt vore
indsamlingsaktiviteter med samme periode sidste
ar, holder vi fint bedgettet med en fordobling af
omseetningen i 1976. Det bliver dog ngdvendigt at
tage ekstra fat her i sidste halvar af 1976, da ho-
vedparten af arsindtaegten, som de tidligere ar,
skal ind i denne periode.
De nye vedtaegter har lzenge veeret under udarbej-
delse. Det arbejde, der ligger bag, er en god inve-
stering. Vi far vel aldrig de helt ideelle vedtaegter,
fordi vi hele tiden udvikler os. Men jeg tror pa, at
den struktur, vi nu har faet, vil vaere rigtig et godt
stykke frem i tiden. Saerlig venter jeg mig meget af
de lokalgruppemader, vi skal afvikle pa sekretari-
atet. Vi mé hele tiden forbedre kommunikationen
mellem de forskellige organer.
Endelig vil jeg naevne oplysningskampagnen og
landslotteriet, som haenger sammen tidsmaessigt.
For farste gang skal vi forsege os med en lands-
daekkende oplysningskampagne. Vi kender ikke

resultatet, men vore forventninger er store. Nar
kampagnen er afsluttet har vi forhabentlig deekket
landet pa en sddan made, at de fleste med tilknyt-
ning til muskelsvind har haft lejlighed til at hore
om Muskelsvindfonden, og medlemstallet skulle
helst vaere betydeligt udvidet.

| &r ma vi simpelthen have alle lodsedler i landslot-
teriet solgt. Forbered allerede nu et salgsfrem-

stad, sd vi kan veere parate, nar det gar los den 16.
august.

125.000 lodsediler
skal saelges

Muskelsvindfondens landslotteri vil i &r som tidli-
gere omtalt lebe i perioden fra den 16. august til
den 15. oktober. Sidste ar blev der solgt ca. 70.000
af de 125.000 lodsedler, og det gav et fint over-
skud. Men omkostningerne ved at salge 70.000
og 125.000 lodsedler er nojagtigt de samme, og
det er derfor eergerligt ikke at fa de sidste 55.000
(= 110.000 kr.) solgt.

| ar skal alle lodsedler szelges, og det kan lykkes,
hvis s& mange som muligt giver et nap med. Om-
kring 14 dage for landslotteriets start vil alle Mu-
skelsvindfondens medlemmer blive kontaktet fra
sekretariatet angaende eventuel medvirken ved
salg af lodsedler. Vihéaber, at mange vil veere med .

Grillbeffer, musik
og dans i Lokken

Muskelsvindfonden omgas i gjeblikket med pla-
ner om at lave et stort sommer-arrangement i
Lekken. Arrangementet vil forega pa den méade, at
vi i ugen fra den 15, juli til den 22. juli opstiller et
stort dansetelt pa en plads midt i Lekken.

Herfra vil vi servere grillstegt kod, ol, vin og soda-
vand. Om aftenen vil der blive spillemandsmusik
og dans. Peter West-Nielsen fra kontoret og fire af
hans kammerater vil sorge for musikken.

Vi undersoger i ojeblikket mulighederne for at la-
ve noget for born om eftermiddagen.
Muskelsvindfonden har medt stor velvilje fra bade
den lokale turistforening og de lokale myndighe-
der i Lokken-Vra kommune, s& vi haber, at vore
planer meget snart bliver til realiteter.




Muskelsvindfonden opretter nu et
vejlednings- og behandlingscenter

Den 1. september i ar dbner Muskelsvin‘df‘onden
et vejlednings- og behandlingscgnter i titknyt-
ning til sekretariatet i Vestervang i Arhu§.
Oprettelsen af vejlednings- og behandlmgscen-
tret sker forst og fremmest pa foranledning af
Muskelsvindfondens medlemmer. Gennem den
netop afsluttede behandlingsbehovsanalyse,
gennem erfaring fra flere foraaldrekurser. og fra
talrige henvendelser til sekretariatet ved vi, atder
er et stort behov for et initiativ pa vejlednings- og
behandlingsomradet.
Formalet med at oprette et vejlednings- og be-
handlingscenter er at prave at imgdekomme mu-
skelsvindramtes, foreeldres og andre pérzr_endes
behov for fysio- og ergoterapeutisk vejlednmg og
behandling. Derudover skal centret kunng vide-
reudvikle og forbedre tilbuddene til vejleginmg og
behandling af den muskelsvindramtes sutuat'lon.
Ved centret anszettes i farste omgang en fysiote-
rapeut og en ergoterapeut. Det er Birgit Steffen-
sen og Jette Mgller, der begge vil veere kendt af
en del medlemmer fra bl.a. foreldrekurser. Ud-
over arbejdet pa centret skal de to funggre som
en »udrykningstjeneste«, der kan tilbyde instruk-
tion og vejledning i patienternes hjem.

Centrets tilbud

Af de mange forskellige tilbud Muskelsvipdfon-
dens Vejlednings- og Behandlingscenter vil kun-
ne give, kan navnes:

— praktiske rad til muskelsvindramte, foraeldre
og paregrende

— vejledning i valg af hjaelpemidler

— radgivning ved boligeendringer

— hjeelp til ansggninger

— traening i daglige feerdigheder

~ fysioterapi

— hjeelp til en rationel planlaegning af den mu-
skelsvindramtes dagligdag .

— formidling af kontakt mellem den muskelsvin-
dramte og andre grupper — f.eks. bernehaver,
skoler og fritidsklubber. .
Centret vil desuden kunne tilbyde statte 0g vej-
ledning ved evt. psykiske problemrer i forbindel-
se med handicappet. Det kan vaere sexualprqb-
lemer, integrationsproblemer og familiemaessige
probiemer. . ‘
Hvad fysioterapien angar tager behandlingen sig-
te pa at mindske sygdommens falger. .Det kan
vaere stive led, skaev ryg, darlig kondition eller
hostebesveer. . :

For at opna den bedst mulige vejledning og be-
handling er det tanken, at fysiotgrapeqten og er-
goterapeuten skal opsamle og vndereglye materi-
ale om muskelsvindramte. Materialet mdsamles
gennem egen praktisk erfaring i behandling,
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gennem kontakter med behandlere i ind- og ud-
fand og gennem opsamling af den viden, som
findes hos familier med muskelsvindramte. Den
indsamlede viden skal terapeuterne videregive til
Muskelsvindfondens medlemmer gennem »Nyt
fra Muskelsvindfonden«, foreeldrekurser og di-
rekte kontakter til centret. Desuden skal materi-
alet videregives til alle faggrupper, der har relati-
oner til sygdommene.

Fysioterapeut Birgit Steffensen

Ergoterapeut Jette Maller

Laegehenvisning

Fysio- og ergoterapeutisk behandling foregéar ef-
ter leegehenvisning. @nsker man behandling pa
Muskelsvindfondens center, skal man derfor
henvende sig til sin leege og bede om henvisning
til fysioterapeutisk behandling. Denne henvis-
ning sikrer et tilskud fra Sygesikringen, der daek-
ker 4/5 af udgifterne til behandlingen.

@nsker man udelukkende vejledning i anskaffel-
se af hjeelpemidler eller boligaendringer, kan man
henvende sig direkte til ergoterapeuten, som sa
selv tager kontakt med laegen. lovrigt kan alle
henvende sig direkte til centret, hvor man vil vee-
re behjaeipelig med de praktiske formaliteter —
herunder eventuelle transportproblemer.
Vejlednings- og behandlingscentret far sit eget
telefonnummer. Det bliver (06) 19 18 44. P& dette
nummer kan man ringe og aftale tid — men altsa
farst fra 1. september.

Formandsberetning fra ekspertradet

Af professor dr. med. Bent De Fine Olivarius

Jeg er glad for at kunne veere til stede her idag for
at afleegge beretning fra det sdkaldte ekspertrad.
Jeg tror at kunne sige, at vi i dette rad hidtil har
veeret lidt stolte over at sidde som radgivere i et
foretagende, der efter en spsed begyndelse har vist
sig ikke blot at veere levedygtigt, men i hgjgrad med
en voksende livsaktivitet og -kvalitet i fem-aret for
dets fodsel.
Der er neeppe nogen her, der ikke ved og anerken-
der, at ansvaret og aren herfor ligger hos een
mand — landsformanden — og sa naturligvis i no-
gen grad ogsa hos de gode hjalpere, han efter-
handen har samlet om sig.
Jeg har hidtil feit, at der var et godt samarbejde
mellem fonden og ekspertraddet, omennd der na-
turligvis har vaeret visse meningsforskelle i en tid,
hvor ingen af de to organer tilfulde havde fundet
de ben, de skulle sta pa.
Faellesmadet mellem forretningsudvalg og ek-
spertrad i april 1974, der fandt sted i tilslutning til
ekspertradsmadet og pa mit forslag, var grundla-
get for en afgarende udbygning 0g cementering
af det fremtidige samarbejde. Det biev meget posi-
tivt i retning af at klarleegge de forskellige syn-
spunkter og ved at fastsl, at der ikke var sa store
divergenser de to organer imellem af fondens mal
0g midler — det viste sig naturligvis, at vi trak pa
samme hammel, omend udfra forskellige forud-
seetninger og synsvinkler.
Som ekspertradet er defineret i vedteegterne er
dets status radgivende for fonden i leegelige og
videnskabelige spergsmal — vi skal have Spargs-
mal forelagt indenfor vort virkefelt, idet hovedop-
gaven er at bedemme indkomne ansggninger om
statte til videnskabelige undersggelser fra fon-
dens midler. Man gnskede pa modet storre initi-
ativ fra ekspertradets side, og helst et initiativ til
igangseettelse af en malrettet forskningspolitik. Vi
fremhzaevede, at forskningen principielt var fri og
atman ikke kunne tvinge forskning frem undtagen
méaske indenfor de enkelte ekspertrédsmedlem-
mers afdelinger og omrader, men at man maske
kunne »lokke« en forskning frem. Jeg foreslog
saledes, at fonden eengang arligt kunne udsastte
en pris for det eller de bedste indkomne manu-
sl.<riptertil artikler indenfor fondens omrade, og at
disse sa senere kunne trykkes med antegning om
fqndens stotte. Overfor dette fremlagde forret-
ningsudvalget forslaget til en forskningsidékon-
kurrence, der j princippet blev vedtaget og senere
de’.(ailleret blev udarbejdet i et forbillediigt samar-
bejde mellem overlaege Thage og forretningsud-
valget. Efter ansogningsfristens udlgb var der
indkommet 11 forslag der fornyligt er behandlet i

t?edrammelseskomiteen, hvor man har fundet frem
til vinderne.

Det andet store initiativ, der blev taget pa dette
feellesmode, var vedtagelsen af igangseettelsen af
en oplysende pjece. | nov. 1974 fremsendte jeg til
ekspertradets mediemmer mit forelobige forslag
til opbygning af pjecen, manuskript til det kliniske
afsnit og et forslag til opgavefordeling mellem ek-
spertrddets medlemmer. Ved modet i Hov i nov.
1975 var de fleste kapitler faerdige i raskitse og et
redaktionsudvalg blev nedsat til koordinering af
de enkelte tekster. Det er med glaede jeg kan kon-
statere, at et endeligt manuskript nu foreligger
med undtagelse af det sociale afsnit, som det af
indlysende grunde har vaeret vanskeligt endeligt
at forfatte for den nye bistandslovs ikrafttraeden d.
1.4.76.

Den manglende eller mangelfulde oplysning af
studenter og leeger blev fremhzevet, hvilket forte
til arrangementet af et symposium for studenter
ved Arhus Universitet om muskelsygdomme i ef-
teraret 1974. Det blev en bred og velafbalanceret
fremstilling af muskelsygdomme og deres be-
handling, hvori deltog alle relevante specialer, og
som det er patenkt at offentliggare i et dansk
leegetidsskrift for at give en orientering ogsa til
leeger. Men igvrigt er det saddan, at der hvert seme-
ster afholdes forelaesninger specielt om dette em-
ne, og der eksamineres altid i disse sygdomme
ved leegevidenskabelig embedseksamen, sdledes
at der skulle veere gode muligheder for, at nuvae-
rende yngre laeger og kommende generationer af
disse altid vil veere informerede om lidelserne.
Tidligt pa sommeren 1975 blev jeg kontaktet af
overlaege O. Bentzen om at medvirke ved bedgm-
melsen af et forskningsprojekt, der skulle formu-
leres i lobet af meget kort tid, idet det forlad, at
fonden skulle have muligheder for at modtage
stotte fra et starre fond til et specifikt forsknings-
projekt. Den direkte anledning var iovrigt, at over-
leege Bentzen havde haft kontakt med idraetsize-
gen i Horsens, der havde veeret til et symposium i
London om visse hormonpraeparaters indvirkning
pamuskelmasse og -styrke hos idraetsmaend, men
man mente, at der manglede en egentlig kontrol-
leret klinisk undersegelse. Oplaegget i form af kor-
te foredragsreferater var ikke lovende, og man
matte pa forhand tage afstand fra det legeligt
forsvarlige i at udfgre en sadan undersegelse pa
sunde idreetsfolk, b!. a. ogsa pa grund af de med-
delte bivirkninger, ligesom jeg fandt undersggel-
sen faldende noget udenfor fondens virkeomrade.
Ved etbesag pa Vejle Idraetshajskole, hvor under-
sogelsen skulle veere foretaget, blev det straks
klart, at de ansvarlige ledere havde samme be-
teenkeligheder som vi fra fonden. Andre mulige
alternative lgsninger blev dreftet, men matte igv-
rigt hurtigt skrinlaegges, da det blev klart, at fon-

5




den alligeve! ikke kunne fa midlerne. Jeg naevner
kun dette som eksempel pa det mangesidede vir-
ke, ekspertradet ma deltage i, bl.a. af kritisk art.
Ultimo august 1975 havde jeg et informelt made
pa initiativ af fonden med Lise Maller, Bruno
Mansson og Evald Krog som en slags formade til
faellesmedet i Hov i november. Vi luftede her feel-
les problemer 0og divergerende opfattelser og $09-
te en lgsning péa disse, idet der stadig syntes at
herske en vis usikkerhed om fordelingen af opga-
verne mellem hovedstyrelse og ekspertrad. Der
ankedes over, at ekspertradet ikke havde holdt
made siden april 1974, hvilket jeg forklarede med,
at vi jo ikke havde faet forelagt forskningsprojek-
ter, fordi fonden ikke havde udloddet eller annon-
ceret forskningsmidler i lang tid. Dette tolkede jeg
som udslag af en vis tilbageholdenhed fra fonden
med at udlodde forskningsmidler, sa leenge man
ikke kendte resultatet af forskningsidékonkurren-
cen og dens agkonomiske konsekvenser, idet den-
ne konkurrence var prioriteret heijt af fonden. Der
ventileredes pa madet ogsa planer fra fonden om
at oprette en vejlednings- o9 behandlingsklinik,
hvor jeg m.h.t. behandlingsafdelingen havde be-
tydelige forbehold og indvendinger af lsegelig art.
Efteraret 1975 deltog jeg i et mede pa Jyllandspo-
sten, hvor Evald Krog modtog en fortjent aner-
kendelse for sit arbejde i form af en pris pa 156.000
kr. fra bladets jubileeumsfond.
Kort tid efter blev Evald og jeg interviewet af Jyl-
landspostens leegelige medarbejder, hvilket forte
til en sardeles sober omtale i bladet af hele mu-
skelsvindsagen.
Jeg skal ogsa naevne, at jeg som saedvanlig i til-
slutning til »muskelsvindugen« i oktober 1975
fremforte en flammende appel til det danske folk i
radioen om stotte til fonden og det da aktuelle
landslotteri. Jeg veed ikke, hvor meget disse ap-
peller generelt betyder, men dennegang fik jeg en
meget opmuntrende fra en fremtraedende person,
der er formand for et stort fond, om at man ville se
velvilligt pa en ansggning om stotte fra mig til
forskning, og ved senere korrespondancefremgik
det, at man mente det muligt med en betydelig
stotte til oprettelsen af et lsenge savnet treenings-
bassin pa Arhus K.H. fysiurgisk afdeling, bl.a.
med henblik pa muskelsvindramte. Overleege Re-
ske-Nielsen og jeg ansegte straks om stotte til det
ngdvendige forskningsapparatur, som vi igvrigt
havde faet tilsagn om fra muskelsvindfonden for
at sgge at spare fonden for de udgifter. Vi har nu
meget mod forventning faet afslag fra det store
tond med en ejendommelig begrundelse, og der-
med falder formentlig ogsa skenne dremme om
stotte til et treeningsbassin til jorden.
Et par gange har jeg deltaget i mgder med parg-
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rende eller patienter, der har gnsket at testamen-
tere storre belob til Muskelsvindfonden, og jeg
haber at dette har medvirket til, at disse gaver
ogsa bliver en realitet.
Ekspertradsmedet i Hov d. 8.-9.nov. 1975 0g feel-
lesmodet med forretningsudvalget tarte til en me-
getében og seerdeles positiv droftelse, bl.a.omde
enkelte organers placering i helheden. Jeg mener,
at det forte til udglatning af en del fordomme 0g
misforstaelser, og jeg haber ikke, at der herefter
hersker tvivl om ekspertradets abenhed og sam-
arbejdsvilje i alle spargsmal, der vedrorer den lae-
gelige del af den feelles sag.
P.gr.a. det efterhanden stigende antal ansggnin-
ger om forskningsstatte, der indkommer uden for
ansggningsterminen, der endnu ikke er fastlagt,
vedtoges det at nedsaette et arbejdsudvalg under
ekspertradet pa 3 mediemmer — det blev overlege
Hencke, overleege Pilgard og undertegnede —
med henblik pa en hurtigere 0g smidigere be-
handling af nogle oplagte 0g mindre betydnings-
fulde sager. Vi har behandiet 3 af den slags sager i
det sidste 1/2 ar.
Samtidig vedtoges def at knytte en laegelig sekre-
tzer til fonden, bi.a. for at lette kommunikationen
mellem fond og ekspertrad og til forskellige andre
opgaver, hvoraf dog ingen indebar, at sekretzeren
skulle have direkte leegelig kontakt med patienter.
Der foregar for tiden forhandlinger om person og
arbejdsopgaver.
Der nedsattes et redaktionsudvalg vedr. pjecen,
som har arbejdet hurtigt og effektivt, som jeg tidli-
gere har omtalt.
Der nedsattes ogsa en bedgmmelseskomite ve-
drgrende forskningsidekonkurrencen, der fra ek-
spertradet kom til at besta af Thage, Melchior og
Theilgard, som for kort tid siden har afsiuttet sit
arbejde. Det har veeret en gleede at se de vaegtige
forslag, der er indkommet, og som forhabentlig
kan nyde fremme ogsa ud over selve pramierin-
gen.
Efter mange droftelser pa feellesmodet 0g eksper-
tradets meget indgéende og saglige argumenta-
tion imod et sadant projekt, vedtoges det at »ned-
fryse« fondens forslag om en behandliogsklinik.
Dette forslag er i hvert fald hurtigt blevet taet op
igen og er nyligt forelagt et par medlemmer af
ekspertradet — efter at veere vedtaget i hovedsty-
relsen.
Det er sadanne forleb af sagsbehandlinger der er
egnede til at udvirke, at ekspertradet foler sig helt
tilsidesat og sat ud af spillet, selv om detville veere
forstaeligt for nogle, at fonden er udsat for, eiler
foler et pres udefra med henblik pa en sadan insti-
tution. P4 et orienterende made fornylig udtrykte
overlaege Hancke 0g jeg de tidligere af det samle-

de ekspertrad fremforte laegelige indvendinger
mod behandlingsafdelingen, der forekom os over-
fledig og vanskeligt handterbar, ligesom dens vir-
ke foregik uden for leegelig ekspertise, vejledning
og kontrol. Vi afviste at kunne tage leegeligtansvar
for et projekt, der var forkastet af det samlede
ekspertrad. Nar det vejlednings- og behandlings-
qenter, som det i mellemtiden var blevet dgbt om
til, nu i realiteten var vedtaget, kunne vi intet andet
gore end at gnske, at de gode intentioner, der helt
klgrt var baggrunden for centret, kunne blive re-
aliserede bedst muligt for patienter og parerende
Efter at landsformanden i et brev af 23.4.76 sorﬁ
anbefalet af os, havde informeret det samlede ek-
spertrad om fondens beslutning, har jeg modtaget
skarpe protester fra flertallet af ekspertradsmed-
Iemmerne over den grove tilsidesaettelse og des-
avouering af radets tidligere fremsatte saglige ar-
gumenter, der er udtrykti fondens vedtagelse af et
behandlingscenter hen over hovedet pa eksper-
trédet og efter at rddet efter de hidtidige forhand-
linger havde al mulig grund til at tro, at projektet
var §kr|n|agt. | et brev til fonden for fa dage siden
har jeg med flertailet af ekspertradets tilslutning
sendt en protestskrivelse til fonden, hvoraf det
fremgar, at' flertallet af ekspertradets medlemmer
har overvejet deres stilling og fortsatte virke i ra-
1‘detf, men at man dog vil afvente evt. fornyet udspil
ra fonden, for man tager endelig tilling. Det er her

natur!igvis i mindre grad et spargsmae! om kom-
petanqe, men ferst og fremmest et spargsmal, der
er af yldtgéende betydning for den korrekte’ be-
r\::"nddlmg og kontrol af patienter med muskels-
Jeg finder det yderst beklagetligt, at en i
tuation kan opsta i det hele tagget,, men izzjrafr;rsc;i
det sker pa et tidspunkt, da man efter madet i Hov
netop havde indtryk af, at der var skabt grundlag
for en forstaelse for og afgransning af de enkelte
organers virke- og kompetanceomrader.
Jeg skal ikke pa nuvaerende tidspunkt kommente-
re den skrivelse, ekspertraddsmedlemmerne i géar
har modtaget fralandsformanden, og som leegger
op til et mode, der i hvert fald er nedvendigt for at
afklarg de enkelte ekspertradsmediemmers hold-
ning t_ll de aktuelle divergenser og deres fortsatte
virke i fonden. Det er med megen bekymring jeg
ser frem til mulighederne for det nuveerende ek-
spgrtréds samarbejde med fonden under de givne
betmgelsgr. Det er s4 meget mere beklageligt
som jeg ikke i gjeblikket ser noget alternativ tii
zzmr:‘ens:etningen af et ekspertrad, der med
e ekspertis i jdsvilli
o f:r Sas-}c:;,n'sagllghed og arbejdsvillighed
Til slut skal jeg lige naevne, at flere af ekspertra-
dets medlemmer, nogle endog flere gange i arets
lob, som seedvanligt har deltaget med foredrag
ved oplysende mader og foraeldrekonferencer.

To nye i Muskelsvindfondens ledelse

S:r;'ti)rI]egv plakdsI til to nye ansigter, da generalfor-
: en skulle veelge det nyere
gé ialt 15 medlemmer. T ey
Oe ';(: nge er stud.. psych. Anita Kruse, Kgbenhavn,
regnd u1 - merc. Niels Abildgaard, Arhus. De reste-
o d: ts SL&:Qser gik til den tidligere hovedstyrelse
taligere suppleanter, M i o
ter S. Mortensen. EEIRE R

Som falge af overgangen til nye vedtaegter skulle

IC:j; pa ggneralforsamlingen kun veelges 10 med-
mer til repreesentantskabet, da fem medlem-

mer fra den tidligere hov [
edstyrelse ifolge =
gangsordning fortsatte. ! seenerE

g?ﬂgende 10 medlemmer blev valgt:

OtILejdé merc. Nigls Abildgaard, overlaege dr. med.

= ent;en, viceskoleinspektar Meta Ditzel, di-
or Erik Hansen, laege Annette Liebach Jensen,

landsformand Evald Krog, stud. psych. Anita Kru-
ig, cand. merc. Ffeter S. Mortensen, chefpsykolog
F|se Maglier og vncegkoleinspektzr Asger Nielsen.
elgenQe fem medlemmer overfik fra hovedsty-

relsen til repreesentantskabet:

j)and. psych. Ruth Andersen, direktar J4. Bro-
ergensen, Elna Gjerlang, arkitekt Vagn Hoyer

og afdelingsieder Bruno Méansson.

Repreesentantskabet, som holdt mede umiddel-
bart efter generalforsamlingen, valgte falgende
seks medler_nmer biandt sig til den ny bestyrelse
der er identisk med det gamle forretningsudvalg:,
Ruth Andersen, Ole Bentzen, J. Bro-Jergensen
Evald Krog, Lise Mgller og Bruno Mansson ,
Evald Krog valgtes til landsformand og Rutﬁ An-
dersen valgtes til nsestformand.




Oplysningskampagne i 40 danske byer

Muskelsvindfonden vil i eftersommeren besgge
ialt 40 storre danske byer som led i en storstilet.
oplysningskampagne. Oplysningskampagnen
skal kare i periodsn fra den 16. august til den 15:
oktober. Det er samtidig med landslotteriet, og vi
har af Fredericia Motorkompagni gratis faet stillet
en Lada 1200 Sedan (1. preemien i lotteriet) til
radighed til at transportere mandskab og materi-
ale landet rundt.

Meningen er, at vii hver by paen central plads skal
parkere bilen, opstille plancher og prove at kom-
me i kontakt med de forbipasserende dels for at
fortaelle dem om fonden og dens arbejde og dels
for at fa solgt nogle lodsedler.

Til oplysningskampagnen har vi fremstillet for-
skelligt oplysende materiale. Vi regner séledes
med at fa den lange ventede oplysende bog om
muskelsvind klar til udsendelse i lgbet af kampag-
nen. Herudover har vi bl.a. lavet en ny folder om
Muskelsvindfonden og en folder om det nye vej-
lednings- og behandlingscenter, der bl.a. vil blive
sendt til alle landets kommuner, hospitaler og lee-
ger.

Den forelabige plan for oplysningskampagnen ser
saledes ud:

August:

Man. 16. Arhus

Tirs. 17. Arhus

Ons. 18. Randers
Tors. 19. Alborg

Fre. 20. Alborg

Lor. 21. Brenderslev

Man. 23. Frederikshavn
Tirs. 24. Skagen

Ons. 25. Hjorring
Tors. 26. Thisted

Fre. 27. Viborg

Lor. 28. Skive

Man. 30. Holstebro
Tirs. 31. Ringkebing

September:

Ons. 1. Herning
Tors. 2. Silkeborg
Fre. 3. Esbjerg

Man. 6. Sgnderborg
Tirs. 7. Haderslev
Ons. 8. Kolding
Tors. 9. Vejle

Fre. 10. Horsens

Man. 13. Fredericia
Tirs. 14. Odense
Ons. 15. Odense
Tors. 16. Nyborg
Fre. 17. Svendborg

Man. 20. Nakskov
Tirs. 21. Nykebing F.
Ons. 22. Vordingborg
Tors. 23. Naestved
Fre. 24. Korsar

Man. 27. Slagelse
Tirs. 28. Kalundborg
Ons. 29. Nykebing Sj.
Tors. 30. Holbaek

Oktober:
" Fre. 1. Frederiksveerk
Man. 4. Hillerad

Tirs. 5. Helsingar
Ons. 6. Roskilde
Tors. 7. Ringsted

Fre. 8. Kage

Man. 11. Kgbenhavn
Tirs. 12. Kgbenhavn
Ons. 13. Kgbenhavn
Tors. 14. Kgbenhavn
Fre. 15. Kgbenhavn

Vi haber, at vi kan fa vore medlemmer i de forskel-'
lige byer til at hjeelpe os med forskellige ting i
forbindelse med oplysningskampagnen. Det dre-
jer sig om ophaengning af plakater et par dage for
vi kommer til byen og lidt hjeelp ved uddeling af

- brochurer. Neermere om dette senere.

God tilslutning

Trods varmt sommervejr var der i ar en usaedvan-
tig god tilslutning til Muskelsvindfondens gengral-
forsamling, der blev holdt pa Solbakken i Hajbjerg
ved Arhus sgndag den 23. maj.
Nzesten 100 medlemmer deltog i generalforsam-
lingen, og det var naesten mere end rammerne pé
Solbakken kunne klare.
Vi vil gerne her benytte lejligheden til at takke
. Solbakken for at vi matte veere der.
Generalforsamlingen vil naeste ar blive holdt paen
igrdag, da det fra flere sider er blevet pépeget,' at
sgndag er en uheldig dag for de, der skal rejse
langt.

Vinderprojektet kan betyde en nytaenkning
om de neuromuskuleere lidelsers arsag

Et forskningsprojekt, der gér stik imod de sidste
50 ars alment accepterede opfattelse indenfor
leegevidenskaben, fik farsteprisen pa 10.000 kr. i
Muskelsvindfondens forskningsidékonkurrence,
der blev offentliggjort pa generalforsamlingen i
Arhus den 23. maj.

Prisen gik til 1. reservelaege dr. med. Viggo Kamp
Nielsen, Rigshospitalet, der selv i sin takketale
betegnede prisuddelingen som en dristig dispo-
sition.

Kamp Nielsen arbejder i sit projekt med en tidli-
gere forladt hypotese, efter hvilken nerveimpul-
sen udbredes med dekrement — d.v.s. med en
gradvis faldende hastighed. Dekrement-hypote-
sen strider mod den almindelige opfattelse, at en
nerveimpuls forplanter sig med konstant hastig-
hed gennem nervefibren. Kamp Nielsen mener, at
en nyantagelse af dekrement-hypotesen pé fiere
omrader vil ngdvendiggere en revision af hidtil
galdende synspunkter vedrorende funktionsfor-
styrrelser i sanseapparatet og musklerne og vil
kunne stimulere til en nytaeenkning om de neuro-
muskulzaere lidelsers arsag.

Andenprisen pa 4.000 kr. biev tildelt 1. reserve-
lzzge Sven Arvid Birkeland, Odense Sygehus.
Sven Arvid Birkeland er ekspert i nyresygdomme
og vil overfgre erfaringer fra transplanta-
tioner til behandlingen af myasthenia gravis.
Herudover blev der uddelt to portioner pa hver
2.000 kr. Den ene gik til Else Nygaard Jensen og
Bengt Saltin fra August Krogh-instituttet ved Ko-
benhavns Universitet. De to vil bl.a. undersege
spgrgsmal vedrerende den fysiske muskeltree-
ningsbehandling. Den anden portion gik til over-
lzge dr. med. W. Trojaborg, Kgbenhavns Univer-
sitet, der med en neurofysiologisk undersggelse
af en lille gruppe muskeldystrofipatienter vil bi-
drage til diskussionen om progressiv muskeldy-
strofi er en nerve- eller en muskelsygdom.

lalt 11 forskningsprojekter indkom til forsknings-
idékonkurrencen. Projekterne blev bedomt af
professor dr. med. J.C. Melchior, overleege dr.
med. Ole Thage, lektor Alice Theilgaard fra ek-
spertradet og Ruth Andersen, Lise Magller og
Bruno Mansson fra Muskelsvindfondens ledelse.
Ved prisuddelingen takkede Evald Krog med-
lemmerne af dommerkomiteen for deres arbejde.
Endelig kan det naevnes, at forskningsidékonkur-
rencen blev omtalt i mange dagblade landet over.
Qgsé radioen viste interesse og lavede bl.a. et
interview med Kamp Nielsen.

Resumé af de fire vinderprojekter

Vi har faet de fire prisvindere til at lave et resumé
af deres projekter.

Arsagen til og mekanismerne bag en rakke ner-
ve-muskel sygdomme er fremdeles uafklarede.
Dette gaelder blandt andet visse former for mu-
skelsvind og for sakaldte »nervebetandelser,
maske iseer dem der opstar i forbindelse med
medicinske lidelser som kronisk nyresvigt og
sukkersyge, samt forgiftninger.
Mukroskopi undersggelser af nerver har vist, at
visse sygdomme medfarer en gradvis tilgrunde-
gaen af nervefibren og/eller dens skede. Dette
vides at medfore en, formentlig lokal, nedsaettel-
se af den hastighed med hvilken nerveimpulser
udbredes gennem nervefibren og kan eventuelt
fore til en blokering af impulsen. Herved opstar
foleforstyrrelser og muskelsvaekkelse, i vaerste
fald tammelser.
| de seneste ar er man imidlertid blevet opmaerk-
som pa, at en tilsvarende nedsaettelse af nervefi-
brens evne til at lede impulser kan ses uden pavi-
selige aendringer af strukturen af nervefibren el-
lers dens skede. Dette ledte forfatteren til at soge
en forklaring herfor i en e&endring af de fysisk-ke-
miske betingelser for nervefibrens evne til at ud-
brede elektriske impulser.
Den forste eksperimentelle pavisning af dette
forhold blev gjort af danskeren Niels Steensen for
godt 300 ar siden. Han kunne frembringe en for-
bigadende lammelse af bagkroppen pa en hund
ved kortvarigt at afklemme hovedpulsaren, aorta,
i hundens bug. Herved bergves bagkroppens
nerver og muskler ilt. Nar afklemningen lgsnedes
blev dyrets muskelfunktion sjeblikkelig normal
igen.
Forfatteren har i samarbejde med dr. T. Kardel
viderefort dette forseg i modificeret form og med
moderne teknik. De hidtidige resultater tyder pa,
at impulsens vandringshastighed langs nerven
falder gradvis indtil impulsen eventuelt gar i sta,
dor ud, hvilket blandt andet er afhaengig af ner-
vens langde. Billedligt kan dette sammentlignes
med, at man lader en bold trille henad en graesp-
lene. — Disse undersggelser farte til en genfrem-
saettelse af en tidligere forladt hypotese, efter
hvilken nerveimpulsen under visse omstendig-
heder udbredes med »dekrement«, d.v.s. en
gradvis faldende hastighed. Denne hypotese
havde hidtil vaeret baseret pa forseg foretaget pa
korte isolerede nervestykker, hvilket indebaerer
en principiel fejlmulighed ved fortolkningen af
resultaterne, hvilket bidrog til at hypotesen blev
forkastet. Denne fejlkilde er undgéaet i vor ud-
formning af undersggelsen.
Dekrement hypotesen er i abenbar modstrid med
den gennem de sidste 50 ar aiment accepterede
opfattelse, at en nerveimpuls nar den forst er sat i
gang, vil forplante sig gennem nervefibren med
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konstant hastighed. Dette princip betegnes »alt-
eller-intet« loven, men dets almengyldighed er i
de seneste ar draget i tvivl fra flere sider.

Det indsendte forskningsprojekt omhandler en
videre udforskning af dekrement hypotesen. |
forste fase er der fremsat forslag til undersagel-
ser, der tilsigter at fare bevis, direkte og indirekte,
for eller imod hypotesens rigtighed. Anden fase
tilsigter at belyse de omstaendigheder, der }<an
fere til dekremental nerveimpulsudbredning,
samt at analysere hypotesens forskellige konsek-
venser for den neuromuskulaere funktion. Tredie
fase af projektet vedrarer endelig de kliniske
aspekter m.h.p. forstdelsen af visse nerve- og
muskelsygdommes baggrund. — Dekrement hy-
potesen vil neeppe erstatte den hidtil gae!dende
opfattelse af falger efter strukturelt betingede
nerveskader, men forventes at kunne blive et vae-~
sentligt supplement til forstéelsen af visse nerve-
funktionsforstyrrelser, iseer hvor der ikke ligger

Arvid Birkeland.
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strukturelle nerveskader som baggrund. En an-
tagelse af dekrement hypotesen vil pa flere om-
rdder ngdvendiggere en revision af hidtil geel-
dende synspunkter vedr. funktionsforstyrrelser i
sanseapparat og muskler, og vil kunne stimulere
til en nyteenkning vedr. de neuromuskuleere lidel-

sers arsag.
V. Kamp Nielsen

Myasthenia gravis er en nerve-muskellidelse, der
viser sig ved en abnormt hurtig udtretning af
muskulaturen, specielt ved gentagen brug af en
muskelgruppe. Sygdommen viser sig ofte forst i
en afgraenset muskelgruppe, men har tendens til
at udbrede sig til at omfatte et stadigt sterre antal
muskelgrupper og efterhanden medfare perma-
nente lammelser.

Arsagen til lidelsen synes at vaere en abnorm
funktion af impulsoverferingen mellem nerver og

.. e rsamli i gen i | Pa forste raekke ses fra
Et kig ud over en del af forsamlingen ved generalforsamlingen pé So|bgkk_en. .
vens?re: Lasge Annette Liebach Jensen fra repreesentantskabet, fﬂrstgprlsylnderen V. Kamp Nnelsen 0g
hustru, vinderen af tredieprisen Else Nygaard Jensen og yderst til hgjre vinderen af andenprisen Sven

muskler, idet der formentlig dannes antistoffer
mod stoffer, der er nodvendige i impulsoverfg-
ringen.
Man har gennem nogle ar vidst, at der bestar en
forbindelse mellem thymus (»brisselen«) og li-
delsen myasthenia gravis, og fjernelsen af thy-
mus har i mange tilfeelde fort til udtalt bedring for
patienterne.
Thymus spiller en central rolle for udviklingen og
opretholdelsen af organismens immunologiske
forsvar, og udaver denne rolle dels ved styring af
de cirkulerende lymfocytter dels ved produktion
af et hormon, thymosin.
De cirkulerende lymfocytter er bl.a. mange andre
opgaver ansvarlige for antistofproduktionen,
bl.a. ogsa i lidelsen myasthenia gravis, hvor der
uheldigvis dannes antistof mod egne vsevsbe-
standdele.
Antilymfocytglobulin er et stof, der udvindes ved
at immunisere heste med lymfocytter fra menne-
sker. Stoffet er i stand til at nedsaette lymfocyt-
ternes immunologiske forsvarsfunktioner pa for-
skellig vis i situationer, hvor dette er enskeligt.
Stoffet har iseer fundet anvendelse som behand-
ling efter nyretranspiantationer, hvor det medvir-
ker til at hindre afstedning af nyren. Da stoffet
isaer virker pa de lymfocytter, der direkte styres af
thymus, har virkningen vaeret seerlig markant, nar
den kombineres med fjernelse af thymus.
P& basis af disse kendsgerninger foreslas en
kombineret behandling af patienter med myast-
henia gravis i form af savel thymusfjernelse som
behandling med antilymfocytglobulin. Undersg-
gelsen foreslas udfert som en multicenter-under-
segelse med deltagelse af de neuromedicinske
afdelinger pa de tre universitetssygehuse, og un-
dersggelsen foreslas udfert som en kontrolleret
klinisk undersggelse med anvendeise af en spe-
ciel velegnet statistisk test, der tillader hurtigst
muligt resultat. Som hovedparameter for under-
sogelsen er valgt en storrelse af vaesentlig klinisk
betydning — ogsa for patienterne — nemlig under-
S.ﬂgelse af, om antilymfocytglobulin som supple-
ring til thymus-fiernelse er i stand til at nedseette
forpruget af de gvrige ngdvendige medikamenter
(»stigminer«) signifikant. Undersggelsen vil, hvis
den gennemfares, blive den forste kontrollerede
undersegelse af den anferte problemstilling, og
vil kunne afsluttes pa ca. 2 ar.

Sven Arvid Birkeland

Vortforslag til et studium indeholder to delprojek-
ter:

Det ene taggr Spagrgsmalet op om arsagen til mu-
skel-dystrofi. Af tradition angives, at arsagen til
denne muskellidelse primeert er at ops@ge i musk-

len. 1 lgbet af de sidste 10 ar har grupper —farst og
fremmest i USA — foreslaet den mulighed, at ogsé
denne muskelsygdom skyldes forandring i nerve-
systemet. Ved at benytte en fin nal til at tage bio-
psiger fra muskulaturen, kan man gentagne gan-
ge fa muskelmateriale, saledes at et studium af
muskulaturen i forskellige faser af sygdommen
kan gores. Metodikken for muskelanalysen, som
skal udnyttes, er en kombination af morfologiske
{lysmikroskop — elektronmikroskop) og biokemi-
ske metoder. Analyserne sigter mod at finde for-
andringer, som er karakteristika for et bortfald af
nervens indflydelse p4 musklen — muskelfibrene.
Det andet delprojekt gar ud pa, at i de fleste mu-
skellidelser rammes en af musklens to hovedtyper
af muskelfibre i hgjere grad end den anden. Efter-
som genesen til s& mange muskelsygdomme er
uklar og ingen kausal terapi findes, ma behand-
lingen indrettes til at bevare storst mulig muskel-
funktion. Falgende sporgsmal indtraeffer da:
Skal den fysiske muskeltreeningsbehandling pri-
meert sigte pa at aktivere den muskelfibertype,
som er ved at forsvinde (hypotrofiere), eller skal
man opgive denne fibertype og i stedet forsege en
kompensatorisk forbedring af den ikke pavirkede
fibertype. Longitudinelle studier med treenings-
program, som primeert indebaerer en rekruttering
blot af en af fibertyperne, vil blive provet pa pati-
entgrupper med en selektiv atrofi af musklerne
(muskelfibrene).
Else Nygaard Jensen og Bengt Saltin

I'en normal muskel er der indbygget falelegemer,
der dels reagerer pa speendingseendringeri musk-
len, de sdkaldte senetene, dels folelegemer, der
reagerer pa laengdezendringer af musklen, de sa-
kaldte muskeltene. Signaler fra disse folelegemer
fremkaldes normalt ved straekning af musklen, og
de sendes gennem nervetrade til rygmarven og
derfra tilbage til musklen. De har saledes betyd-
ning for den normale muskelfunktion og tjener
blandt andet til sikring mod overbelastning af
musklen. Man kan eksperimentelt stimulere disse
folelegemer mekanisk eller elektrisk og opsamle
deres signaler ved hjzlp af elektronisk apparatur
fra den nerve, der normalt sender beveegeimpul-
ser til musklen.
Formaélet, skitseret i det indsendte forslag, er at
undersege, hvorledes signalerne fra disse falele-
gemer forholder sig hos patienter med forskellige
typer af muskelsvind til sammenligning med de
signaler, man kan registrere fra normale muskler
og fra patienter med nervebetandelse. Undersa-
gelsen kunne herved bidrage til at opklare nogle
tidlige sygdomstegn ved muskelsvind og eventu-
elt ogsa udsige noget om sygdomsarsagen.

W. Trojaborg
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Rapport fra studierejse

til England og USA

Af 1. reservelaege dr. med. V. Kamp Nielsen

| efteraret 1975 foretog jeg en 4 ugers foredrags-
og studierejse til England og USA bl. a. med stotte
fra Muskelsvindfonden. Under rejsen deltog jeg i 3
meader, Joint Meeting of the Danish Neurological
Society and the Association of British Neurolo--
gists i London, og International Meeting of the
Peripheral Nerve Study Group samt Fifth Interna-
tional Congress of Electromyography. De to sidste
holdtes pa Mayo-klinikken, Rochester, Minneso-
ta. Udover foredrag ved maderne var jeg inviteret
til at holde 4 forelesninger pa Cornell Medical
Center, New York; Down State Medical Center,
University of New York; Brain Research institute,
University of California, Los Angeles (UCLA); og
Department of Medicine, University of Washing-
ton, Seattle.

Rejsen bidrog i hgj grad til at etablere vaerdifulde
kontakter med kolleger med speciel interesse for
og viden om neuromuskulaere lidelser. De talrige
og yderst forskelligartede indtryk jeg modtog un-
der rejsen, er mere udferligt beskrevet i en rejse-
rapport, som indleveredes til Muskelsvindfonden
efter hjemkomsten. Her skal jeg forsgge at sam-
menfatte visse indtryk inden for omrader af for-
modet interesse for bladets lasere.

Om muskelsvind

| de senere ar er den klassiske opfatteise, at mu-
skelsvindsygdomme er rene, primaere muskelli-
delser, blevet udsat for stigende kritik. P4 grund-
lag af en raekke neurofysiologiske og neuroemi-
ske iagttagelser haevdede visse forskere, i forste
reekke A.J.McComas og medarbejdere samt
W.W.Engel, i begyndelsen af 1970’erne, at mu-
skeldystrofi kunne vaere sekundeer til en primaer
lidelse i den motoriske nervecelle. Denne »kaet-
terske« tankegang blev i starten pure afvist, og der
blev rejst alvorlige indvendinger mod det viden-
skabelige grundlag for de nye synspunkter. Imid-

lertid vedblev der at fremkomme nye iagttagelser -

til stotte for en revision af den traditionelle opfat-
telse. Saledes erkendte neurologen og muskelpa-
tologen L. P. Rowland i 1974, efter en kritisk gen-
nemgang af den nye og gamle litteratur, at »ingen
med erfaring, autoritet eller almindelig sund for-
nuft leengere tror pa den oprindelige opfattelse,
der nu ma betragtes som en foraldet overtro«
(»archaic superstition«).

Selv om muskeldystrofi ikke just var.i focus pa de
tre mader, blev der dog i flere foredrag bragt ny
neering til debatten. | London redegjorde Brown
og Charlton for undersggelser af de regionale cu-
rare-felsomhed ved overfgring af nerveimpulser
til muskelfibre. Denne metode har faet en vis be-
tydning ved diagnosticering af Myatentia Gravis
sygdommen. Man har imidlertid ogsa undersogt
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en raekke andre nerve-muskel sygdomme og
blandt andet fundet, at ogsa patienter med Du-
chenne muskeldystrofi frembed tegn pa forstyr-
relser af impuls overfaringen fra nerve til muskel.
Nzeste led i kaeden, selve den motoriske nerve, var
blevet undersegt af dr. Ballantyne og Hansen fra
Glasgow hos patienter med forskellige former for
muskeldystrofi. P4 medet i Rochester redegjorde
de for deres fund, der viste, at nerveimpulser for-
planter sig langsommere, med nedsat »lednings-
hastighed«, gennem den motoriske nervefiber
end hos normale personer. De tog disse iagttagel-
ser til indtaegt for det nye synspunkt, at muskeldy-
strofi havde en &rsagssammenhang med forstyr-
relser af den perifere nervefunktion.

En gruppe forskere fra Montreal, Canada, havde
angrebet problemet fra en mere experimentel
synsvinkel. G.M.Bray og medarbejdere havde
studeret udviklingen af nerveskeder omkring ner-
vergdderne, d.v. s. teet ved rygsejlen, hos en saer-
lig musestamme med en arvelig form for muskel-
dystrofi. Som hos mennesket udvikles nerveske-
derne hos normale mus efter fadslen. Hos mus
med arvelig muskeldystrofi gik denne udvikling
imidiertid i sta kort efter fadslen, og tykkelsen af
nerveskederne forblev vedvarende betydelig ned-
sat. Dette har betydning for nervergddernes evne
til at viderefare impulser fra rygmarven til de peri-
fere nerver. Man tilskrev denne abnormitet en ar-
velig defekt i selve nervetradens membran, der
altsé var til stede fra fadslen og saledes laenge for
udviklingen af muskelsvind hos musene.

M. Rasminsky og medarbejdere, ogsa fra Montre-
al, fremlagde de efter min mening mest interes-
sante undersggelser. Man havde sammenlignet
strukturen af de perifere nerver, altsd laengere
»vaek fra« nervergdderne, hos sunde mus og mus
med arvelig muskeldystrofi, og havde studeret
udbredningen af nerveimpulser langs disse ner-
ver ved ledningshastighedsmalinger. Man fandt
for det farste, at ledningshastigheden i nerver fra
mus med muskeldystrofi var nedsat til ca. 2/3 af
det normale. Men overraskende nok var det ikke
muligt at pavise nogen forskel mellem sunde og
syge mus med hensyn til opbygning og struktur af
nerverne Man konkluderede, at nar opbygningen
af nerverne i de to dyregrupper var identisk, métte
den langsomme ledningshastighed hos muskel-
dystrofiske mus skyldes eendrede biokemiske for-
hold fgrende til forskelle i nervernes membran-
funktion. — Denne konklusion er bl. a. interessant,
fordi Sharna og Thomas under London-mgdet
havde fremlagt undersggelser hos rotter med ek-
sperimentel sukkersyge, der forte til samme konk-
lusion pa samme grundlag. Personligt havde dis-
se meddelelser szerlig interesse for mig, fordi jeg i

1973 havde fremsat en tilsvarende forklaring pa
forstyrrelser i nervefunktionen hos patienter med
kroniske nyresygdomme. Vi har i de seneste ar
ydermere efterprovet teorien hos normale men-
nesker, hos hvem blodtilferslen til en arm kortva-
rigt afbrydes.

Man vil have bemaerket, at de omtaite undersogel-
ser nok drejer sig om muskelsvind sygdommen,
men udelukkende har beskeeftiget sig med musk-
lernes nerveapparat. Som det fremgar, synes der
at foreligge 1) forstyrrelser i nervergddernes op-
bygning, 2) forsinket impulsudbredning i de peri-
fere nerver, og 3) hemmet impulsoverfaring fra
nervefiber til muskelfiber. Hvorvidt man skal op-
fatte selv muskelsvindet som en foige af disse
forhold, eller som flertallet synes at mene man
desuden skal regne med en egentlig sygdom-
sproces lokaliseret til muskulaturen, er i dag et
abent spgrgsmal. Man kunne med L. P. Rowland
resignerende konstatere, at muskeldystrofierne
nok »udger en betydelig intellektuel udfordring,
men med meget begreensende praktiske konsek-
venser« og at »debatten, hvad angar patienten,
stadig er betydningslgs«. Det er dog efter min
mening en unfair og urimeligt pessimistisk vurde-
ring af det betydningsfulde, at der i disse ar synes
at foregd et skred i udviklingen, dels i form af en
revision af seldre dogmer, men maske mest betyd-
ningsfuldt igennem et engagement af nye‘fors_ke-
re og forskningsmetodikker. Som udviklingen al-
tid har vist, vil dette utvivisomt fare til dybere ind-
sigt og nye og forh&bentlig ogséa praktisk veerdi-
fulde teorier.

Om dekremental impulsudbredning i nerver

Bejsens primeere formal var at sgge dybere indsigt
i b.aggru nden for udviklingen af dekremental ner-
velmpglsudbredning samt for mulighederne for
péws.mng at denne. Om baggrunden for dette
specielle emne har jeg andetsteds haft lejlighed til
at berlette (se autoreferatet af forskningsprojekt).
D_et vil i denne sammenhaeng nok ogsa fore for
V|dt.at give en detailleret redegarelse, hvortil ejg
muligvis far lejlighed senere. Lad mig derfor nojes
med at konstatere, at jegiNew York havde en lang
og frugtbar samtale med biofysikeren, professor
f—’. 'Cranefield, The Rockefeller University, om den
idémaessige baggrund og de praktiske vanskelig-
heder ved eksperimentel eftervisning af dekre-
ment. Cranefield og medarbejdere har i nogle ar
studeret impulsudbredning i hjertemuskulatur
gnder eksperimentelle tilstande. De har fundet, at
|mpglsen under visse omstaendigheder gradvis
gér i std pa samme made, som vi har fundet i
nerver under blodtomhed, dvs med dekrement.
Dette har bl. a. betydning for forstaelsen af rytme-

forstyrrelser i hjertefunktionen. Det biofysiske
grundlag er dog ifglge Cranefield det samme som
i vore eksperimenter, og samtalen var for mig ba-
de laererig og positivt inspirerende.

Dekrement var ligeledes hovedtemaet under et 12
dages ophold pa UCLA (Los Angeles), hvor jeg var
geest hos professor R. Lorente de No, der i 1959
genfremsatte dekrementteorien. Lorente de N6 er
nu emeritus efter en 30-40 ar som professor i ne-
urofysiologi ved The Rockefeller University i New
York, hvor han har gennemfart en reekke bane-
brydende videnskabelige undersggelser. Hans
forskning har imidlertid fort ham til en dyb og
meget skarp kritik af den alment akcepterede
ion-teori, i falge hvilken al elektrisk aktivitet i veev
skyldes vandring af elektrisk ladede partikler,
ioner. Det har neeppe almen interesse at redegore
for hans pa mange omrader revolutionerende te-
orier. Det neermere bekendtskab med disse kom
mildest talt som et uventet chok for mig. Selv om

man i lutter selvforsvar for sine indoktrinerede og
autoriserede meninger om nervefunktionen er
nadt til at vaebne sig med en god portion skepsis,
kan man ikke lades uberogrt af det eksperimentelle
grundlag for hans synspunkter. Min kompetance
raekker desveerre ikke til en saglig diskussion her-
af. Om dekrement forela der ingen starre diver-
gens, s meget mere som jeg pa forhand var be-
kendt med Lorente de Né’s synspunkter gennem

hans korrespondance. Selve det direkte moede

med en af fagets giganter var uden sammenlig-
ning rejsens hajdepunkt, hvis betydning ikke kan

males og naeppe heller beskrives. Kun tiden kan

vise, om Lorente de Né er forud for sin tid, eller

distanceret af udviklingen. En vis holdningsaen-

dring til ion-teorien fra forskellig side gar ikke den

forste mulighed uantagelig.

Om uraemisk neuropati

Nerveskader ved kronisk nyresvigt har beskaefti-
get mig i flere &r. Det var derfor naturligt, at jeg
hvor jeg kom frem, se@gte kontakt med nyrecentre,
hvor jeg dels havde lejlighed til at holde forelses-
ninger, dels blev modtaget med et omfattende
program, hvorved jeg fik lejlighed til at made en
lang reekke kolleger. | Seattle var programmet helt
helliget dette emne. Her startede man for ca. 16 ar
siden som de fagrste i verden med livsiang behand-
ling af patienter med kronisk nyresvigt i den kun-
stige nyre. Nogel af de forste patienter er fortsat i
behandling, mens andre har faet et nyretransplan-
tat. Nerveskader, som i starten var en alvorlig trus-
sel mod patienternes ferlighed trods tilsynela-
dende effektiv dialysebehandling, ses i dag kun
sjeeldent i klinisk betydende grad. Et lykkeligt re-
suttat af intensiv biologisk og teknisk forskning.
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Det var inspirerende i Seattle at fgle, hvorledes
den aegte entusiastiske pionerdnd fra de tidlige
tressere, hvor den nye behandling madtes med
udbredt skepsis, fortsat preeger centrets medar-
bejdere. | betragtning af den enormt hurtige udvik-
ling pa dette felt verden over er det ikke s& lidt af
en bedrift fortsat at kunne holde sig pa toppen.
Dette skyldes ikke mindst centrets leder, profes-
sor B.H.Schribner, der pa en harmonisk made
synes at forene fantasi, viden, skepsis og vilje.

Sammanfattende daekkede rejsen mange og for-
skelligartede aspekter af de neuromuskuleere
sygdomme og den normale nervefunktion. Det er
velkendt, at denne rejseform i al sin koncentration
trods alt indebaerer risikoen for en overfladisk
sagsbehandling. Det star mig derfor klart, at den
fulde vaerdi endnu ikke kan males, og maske sna-
rest skal forventes i form af de mange inspirati-
oner, jeg har modtaget. Jeg blev overalt mgdt med
den mest positive velviije og interesse for de pro-
blemer, jeg bragte pa bane. Rejsen bidrog i hgj
grad til at etablere vaerdifulde kontakter, der ogsa
siden kan veere til inspiration og berigelse.

Lad mig slutte med endnu engang at udtrykke min
varmeste tak til Muskelsvindfonden for det gko-
nomiske bidrag, der muliggjorde rejsen.

Korestolen —
en generation foran

Til generalforsamlingen var der indkommet et for-
slag angaende korestoigruppens arbejde med at
konstruere en bedre korestol.

Finn og Flemming Mathiesen fra Kgbenhavn fore-
slog, at Muskelsvindfonden i stedet for selv at
forspge at projektere en korestol skulle stotte et
dansk firma, der allerede fremstilier en — efter for-
slagstiilerne — naesten ideel karestol. Ingenigr Er-
land Wintherberg, der er med i karestolgruppen,
impdegik forslaget. Han sagde, at den naevnte stol
er et stort fremskridt, men den stol, gruppen ar-
bejder med, vil simpelthen vaere en generation
foran — bade hvad angar teknik, design, komfort
osv. Erland Wintherberg naevnte igvrigt, at kere-
stolgruppen har kontakt med det neaevnte firma.
Det blev pa generaiforsamlingen oplyst, at der i
lobet af 1977 kan forventes en prototype af den
nye karestol.
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Hotel-guide

Hotel-guide for handicappede. Udgivet at Sam-
fundet og Hjemmet for Vanfore. Redaktion: Birgit
Cederholm. Pris: 10 kr.

Et grundigt forarbejde er baggrunden for denne
nye handbog, der leenge har vaeret en mangelvare.
Hoteller har der aldrig vaeret mangel pd her i land-
et, men til gengaeld ma vi konstatere, at alt for fa er
indrettet pd en sddan made, at keorestolbrugere
kan benytte dem uden besvearligheder.
Trapper i alle variationer, smalle dore og andre
planigse foranstaltninger er det gennemgéende
traek i den danske hotelstald. Ikke desto mindre
peger hotel-guiden med ngjagtige mal pa den
bedste del af hotellerne set ud fra et korestol-syn-
spunkt.
Maske har hotelejere og disses bygherrer ikke hid-
til anset handicap-gruppen som potentielle kun-
der, men ogsa her bgr handicap-organisationerne
sla til, s& vi kan fa andret denne holdning.
Bogen er et skridt i den gode retning, og vi hilser
Birgit Cederholms arbejde med stor tilfredshed.
Evald Krog

El-dreven tandborste

Den eneste eldrevne tandbarste, der endnu er pa
markedet herhjemme er General Electrics model
TB-9.
Jeg har i en periode haft lejlighed til at prove
barsten. Den bestar af et rundt handtag med ind-
bygget batteri, som efter brugen meget snildt op-
lades ved at anbringe bgrstehandtaget i en med-
folgende holder, som permanent er forbundet
med lysnettet.
Til apparatet hgrer seks udskiftelige borstehove-
der i forskellige farver.
Tandbgrsten hviler godt i handen og har en rime-
lig veegt (160 g). Selve udformningen ger den
saerdeles velegnet til folk med svag muskelkraft
og har desuden den fordel, at den kan indstilles s&
den barster i to forskellige retninger.
Den altid velopladede borste —i modsaetning til de
batteridrevne —resulterer i, at mange af os, der har
problemer med at gabe, her har muligheden for at
fa borstet teender paen effektiv og tilfredsstillende
made.
Endelig kan det tilfejes, at det er en god fornem-
melse selv at kunne klare tandbgrstningen.

E.K.

Rejserapport fra Jerusalem

Formanden for ekspertradet, professor dr. med.
Bent de Fine Olivarius og la2ge Annette Liebach
Jensen fra repraesentantskabet deltog i dagene
fra den 30. marts til den 1. april i et symposium
om muskeldystrofii Jerusalem. Professor Oliva-
rius skriver her om resulitatet af symposiet.

Med stotte fra Muskelsvindfonden deltog under-
tegnede i et internationalt symposium om mu-
skeldystrofi i Jerusalem i dagene 30. marts til
1. april 1976. Mgdet var arrangeret af en orto-
pad-kirurg, dr. Falewski de Leon, der er overlae-
ge ved Alyn-hospitalet, hvor mgderne blev af-
holdt. Alyn er et fa &r gammelt specialhospital for
ortopeedisk og rehabiliterende behandling af fy-
sisk handicappede barn. Oprindeligt planlagt til
behandling af felgerne efter polio var den starste
gruppe efterhanden blevet muskeldystrofipatien-
ter, der behandledes savel under indleeggelse
som ambulant.

Det var lykkedes at samle en hel del af de mest
fremtreedende forskere i muskelsvindsygdomme
fra hele verden til at holde foredrag.

Prof. Dubowitz, London, startede med at gen-
nemgad muskelsygdomme i barnealderen og
fremhaevede iseer den mere godartede Becker's
type, der dog kunne have lige s& hgje serumen-
zymveerdier som Duchennetypen. De medfadte
muskeldystrofier praesenterer sig som een af
mange sygdomskategorier hos sakaldte »slappe
bern«, ligesom han omtalte de kongenite myopa-
tier, der diagnosticeres med tiltagende hyppig-
hed p.gr.a. de senere ars forbedrede histologi-
ske og histokemiske undersagelser.

Prof. Beckmann, Freiburg, praesenterede en ny,
nem og hurtig metode til bestemmelse af kreatin-
fosfokinase pé een drabe fingerblod — en test der
var patenteret af sin amerikanske opdager og
endnu dyr og ikke tilgeengelig for alle. Det frem-
h_aeves, at metoden kunne bruges som yderligere
diagnostisk middel i tilfelde, der endnu ikke
havde givet sig markante kliniske manifestati-
oner. Den kendte prof. Walton, Newcastle, imo-
degik ret skarpt dette indlaeg, idet han ikke fandt
det retfeerdiggjort at gore kostbare masseunder-
sogelser i det for-kliniske stadium af en sygdom
(Duchenne muskeldystrofi), hvor der endnu ikke
fandtes en kurativ behandling.

Prof. Beckmann nhenviste her til igangvaerende
forseg pé hans klinik med behandling af muskel-
dystrofi med bl.a. vasksthormon, der skulle have
en gunstig virkning pa endnu ubeskadigede mu-
skelfibre, og at han mente at have konstateret en
standsning eller haamning af sygdomsudviklin-
gen hos nogle patienter. Ogsa her var Walton en
veegtig kritiker af behandlingsprogrammet, som

han fandt for lgst kontrolleret og for lidet kritisk
vurderet. Maske er dette dog et omrade, der bar
tages op, nér det er muligt bedre at vurdere forde-
le og ulemper ved behandlingen.

Prof. Munsat, U.S.A. gennemgik de spinale mu-
skelatrofier og fremhaevede den store variabilitet
i klinisk udtryksform og forlab, der isaer er iagtta-
get gennem de sidste 10 ar, saledes mange rela-
tivt godartet forlgbende former. | fremskredne
former ligner de histologiske ofte progressiv mu-
skeldystrofi, men her hjeselper histokemiske un-
dersogelser til den rette diagnose. Det naevnedes
en passant, om disse former kunne veaere virusbe-
tingede — en slags kronisk poliomyelitis.

I et senere foredrag omtalte Munsat kreatinfosfo-
kinasen som den mest specifikke og sensitive en-
zymundersggelse til diagnosen af Duchenne mu-
skeldystrofi og i baererdiagnosen, men fremhae-
vede ogsé de mange muligheder for falsk-positi-
ve resultater.

Ortopaed-kirurgi

Naeste dag var primeert helliget ortopsed-kirur-
gisk behandling, hvor alle klassiske og velgen-
nemprevede metoder blev gennemgaet. Der af-
slgredes ingen divergenser i principperne for be-
handling, men nok i temperament hos behand-
lerne. Siegel (ortopaed) og Vignos (neurolog),
begge fra Cleveland, Ohio gjorde sig til talsmaend
for den tidligere kendte, meget aktive indsats i
bade kirurgisk behandling, optraening og skin-
ne-stativbehandling, der som bekendt kan holde
Duchenne-bgrn ambulante i 1-1% ar lsengere
end ved en knapt sa aktiv indsats. Der var natur-
ligvis ogsa mange talsmeend for den de fleste
steder fremherskende opfattelse, at en si ek-
strem aktiv indsats kunne veere en stor belastning
for barnene, der fglte sig tvunget og presset ud i
situationer, hvor de trods tunge bandager og sta-
tiver dog ville falde og derved lide nederlag pa
nederlag.

Dubowitz, London, gjorde sig til talsmand for en
aggressiv holdning overfor kontrakturer og de-
formiteter af skelettet, der kan udvikle sig meget
hurtigt, hvis man ikke passer pa.

Vignos, Cleveland, U.S.A. gjorde i et veegtigt ar-
bejde opmeerksom pa den aftagende lungefunk-
tion med tiltagende svaerhedsgrad af Duchenne
muskeldystrofi. P4 specialafdeling havde man
faktisk kun haft dgdsfald af lungeinfektioner i
den allersveereste gruppe 9, idet sygdommens
sveerhedsgrad var inddelt i grupper fra 1-9, sale-
des at der fra gruppe 6 og opefter ikke var selv-
staendig gangfunktion.

Dr. U. P. Ketelsen, Freiburg, kunne i elektronmik-
roskopiske undersggelser pavise en membrande-
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fekt i muskelcellerne, hvis nsermere natur var
uafklaret og hvis andel i udviklingen af sygdom-
sprocessen stadig er ukendt, men det er klart, at
der her er et vigtigt grundlag for videre forskning,
som det bl.a. er planlagt i Arhus med stotte af
Muskelsvindfonden.

»Management«

Den sidste dag var afsat til diskussion af »ma-
nagement« af muskeldystrofi — et ord der pa
dansk vel bedst kan oversattes ved behandling
af den totale patient og hans situation, nar der
ikke kan veere tale om egentlig kurativ behand-
ling, d.v.s. forhindring af komplikationer og af
emotionel og social invaliditet.

Dr. Gardner-Merwin, Newcastle omtaite de vigti-
ge perioder i Duchenne-barnets udvikling. De
forste uger efter at diagnosen er stillet med sik-
kerhed er absolut afggrende for det senere for-
lob, for radgivning af foraeldre, s& totalsituati-
onen kan blive en konstruktiv og realitetsbetonet
stotte for patienten i hans opvaekst.

Senere geelder det om at forhindre kontrakturer
og scoliosedanneise, hvor man ogsa ma have
hjeelp af foreeldrene, ligesom det geelder om at
udvikle den almindelige livsrytme, give barnet re-
alistiske hobbies og knytte kontakten til raske
jeevnaldrende, skolegang i det mest hensigt-
smaessige milieu — i det hele et s& stimulerende
milieu som muligt. Daglige ovelser indgar i dette
program — ofte »lidt mere end barnet kan lide
det«.

Ogsa senere gaelder det om at bevare en sa nyttig
bevagelighed som muligt efter forholdene, og
her kan kgrestolen pa et tidspunkt komme ind
som en lettelse for patient og familie og til at bed-
re patientens muligheder for sociale og andre ak-
tiviteter, stadig under iagttagelse af kontrakturfo-
rebyggende foranstaltninger og forebyggelse af
scoliosedannelse, bl.a. ved en hensigtsmaessig
konstruktion af karestolen.

Ved den afsluttende rundbordskonference var
der enighed om, at en aktiv holdning og en bred
behandlingsmaessig indsats ma vare det ideelle,
d.v.s. et samarbejde mellem bornelaeger, neuro-
loger, fysiurger, ortopaed-kirurger, psykologer og
padagoger. Det understregedes, at der ikke
kunne autoriseres een alment gyldig behand-
lingsprocedure, men at hvert tilfeelde skulle be-
handles individuelt. Det ansés for vigtigt, at savel
patient som foraeldre altid var i centrum af over-
vejelser og beslutningsprocesser.

Ind imellem fik vi lejlighed til at bese fysioterapi-
afdelingen, saerdeles velledet af dr. Falewski's
kone, der var overfysioterapeut, ergoterapiafde-
lingen, sengeafdeiingerne (der overalt stank af
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karbol, som herhjemme i begyndelsen af dette
arhundrede) samt skolefasciliteterne.

Selvom dette resumé naturligvis ikke kan give et
indtryk af alle de droftede emner, kan det maske
dog give et indblik i, at symposiet var et prisveer-
digt initiativ til at samle ikke blot grundforskere,
men ogsa klinikere indenfor diverse faggrupper
til en indsats, savel i forskningsmeessig som i be-
handlingsmeaessig henseende overfor muskeldy-
strofi, der gar pa nogleordet: multidisciplineer.

EAMDA-nyt

Landsformand Evald Krog var sidsti maj maned til
generalforsamling i den tyske muskelsvindorga-
nisation. Evald Krog var inviteret til at holde et
foredrag om »Handicappede og sex«. Det var sa
stor en succes, at den tyske organisation senere
har bedt om tilladelse til at méatte trykke deti deres
blad.

Bue Andersen deltog i aprili den engelske organi-
sations generalforsamling og besggte den engel-
ske muskelsvindorganisations sekretariat, hvor
han blev meget hjerteligt modtaget. Besgget ma
siges at have veaeret udbytterigt, da det har givet
inspiration til en reekke nye indsamlingsideer og
ideer til nye brochurer.

Muskelsvindfondens medlemmer og isaer lokal-
grupperne skal veere opmaerksomme pé, at Mu-
skelsvindugen i ar afholdes i de 10 europaiske
EAMDA-landei tiden fraden 10. oktober tilden 17.
oktober. Vi skulle helst overgé sidste ars muskels-
vinduge med arrangementer og oplysende mgder.

Regnskab og budget
godkendt

Generalforsamlingen godkendte enstemmigt
regnskabet for 1975 og budgettet for 1976. Begge
dele er sammen med hovedstyrelsens beretning
udsendt til alle medlemmer.

P& generalforsamlingen blev kontingentet for
1977 fastsat til 50 kr. Det er det samme som i 1976.
Der er ikke mulighed for at tegne familiekontin-
gent.

Statsautoriseret revisor Kaj Haugbyrd blev pa ge-
neralforsamlingen enstemmigt genvalgt som re-
visor for Muskelsvindfonden, og Evald Krog rette-
de envarmtaktil Haugbyrdfor hans store arbejde.

Nyt fra lokalgrupperne

Arhus:

Siden sidste nummer af »Nyt fra Muskelsvindfon-
den« har vi i Arhus lokalgruppe haft ét arrange-
ment, nemlig et majbal sendag d. 2. maj i Stakla-
den i Arhus.

Vi havde faet flere gode orkestre til at spille gratis,
og vi kunne derfor praesentere fglgende program
til ballet, der varede fra kl. 20.00 til 02.00:

»Kraen Bysted«, »Wheels«, »Husband«, »Spille-
meendene« og »Randers Rockfabrik«.

P& trods af disse gode orkestre svigtede publi-
kum, sdledes at ballet ikke gav noget videre over-
skud.

Vi har siden diskuteret, hvad vi har gjort forkert og
har faet fglgende erfaringer, som | er velkomne til
at bruge. Datoen d. 2. maj var uheldig, da der
dagen i forvejen var fester i det meste af Arhus i
anledning af 1. maj.

De fleste af de folk, der skulle veere kommet, var
for traette til at ga til bal.

En anden fejl vi begik, var nok at reklamere for lidt.
Vi havde plakater, lgbesedler og annoncer ude i
byen, men naeste gang vil vi ggre lidt mere pa
denne front.

Den tredie erfaring, vi fik ved at lave dette majbal,
var, at man ikke skal have for mange orkestre. Vi
tror, at mange folk ikke kom, fordi der var for lidt
tid til de »store« orkestre.

De godt hundrede stykker, der var madt op, havde
dog en god aften, s& vi vil nok forsege at gentage
arrangementet, forhabentlig med storre held. Hvis
der er nogle af jer fra en af lokalgrupperne, der har
lyst til at forsege noget lignende, er | velkommen
tit at kontakte os.

Trekantomradet:

Som omtalt i sidste blad skulle vi vaere »Vaert-
shusholder for en dag« pa Vadestedet i Vejle den
25. april. Bade arrangementet pa vaertshuset og
en kunstudstilling i et lokale i tilknytning til veert-
shuset blev en stor succes. Der var visesang, spil-
lemandsmusik, jazz og fuldt hus hele dagen lige
fra kl. 10 til 02. Overskuddet blev pa 3.800 kr.
D.en 15. juni holdt vi Bingo i Kongreshallen i Kol-
d.m.g. Der kom desvaerre »kun« 200 mennesker, sa
vi fik ikke helt vore udgifter daekket ind.

| vorg planer havde vi regnet med et loppemarked i
Kolding den 18. september, men det har vi mattet
udseaette, da en anden forening holder loppemar-
ked otte dage for.

Vi har for nogen tid siden pr. brev spurgt vore
medlemmer i omradet, om de havde problemer
med anskaffelse af hjeelpemidler eller med at fa

orientering i brugen af dem. Hvis der viste sig et
behov for en orientering, havde vi faet lovning pa,
at kommunen ville komme til et mede og forklare
de forskellige ting.

Men der kom sé& fa svar retur, at vi ma ga ud fra, at
der ikke er problemer med hjalpemidler i vort
omrade.

Aiborg:

Lokalgruppen i Alborg har holdt et oplysende mga-
de i Frederikshavn med overlaege dr. med. Ole
Thage fra ekspertradet og Evald Krog. Madet hav-
de samlet omkring 30 deltagere.

Siden har gruppen haft tombola i Bilka i Alborg og
ved Pinsemarkedet i dagene 23., 24. og 25. juni.

Kebenhavn:

Onsdag d. 24. marts holdt Kgbenhavns-gruppen
generaiforsamling pa Geelsgard Kostskole. Der
deltog 65, hvilket er en betydelig fremgang fra
sidste ar. En stor del af seren herfor tilhorer over-
leege dr. med. Ole Thage, der orienterede om det
seneste nyt inden for laegevidenskaben. Efter Ole
Thages indledning kunne man stille spargsmai,
og deltagernes spargelyst var stor.

P& generalforsamlingen udvidede man bestyrel-
sen til 10 medlemmer. Den store bestyrelse har
indtil nuvirketfint. P4 generalforsamlingen uddel-
te vi et spagrgeskema, som har givet os mange
ideer til det kommende ars arrangementer. Sam-
tidig fik vi at vide, at alle gnskede bdde indsamlin-
ger og oplysende mgder, og at man enskede op-
lysning bade om leegelige og sociale spargsmal.
Fredag den 30. april og lgrdag den 1. maj holdt vi
centerkampagne i det nye Amagercenter. Vi hav-
de opstillet en voksen- og en bagrnetomboila. Vi fik
udsolgt — dvs. 4.300 + 3.000 lodder. Overskuddet
blev 10.000 kr. Derudover solgte 12 af vore med-
lemmer amerikansk lotteri fra deres karestole. Det
gav et overskud pa 750,- kr. Vi delte 2.000 lgbesed-
ler ud og satte ca. 50 plakater op. Amagerbladet
0og Amagerposten bragte hver en artikel om Mu-
skelsvindfonden i ugen op til arrangementet. En
stor tak skal rettes til alle de mange punkthjaelpe-
re.

Lerdag den 22. maj drog 18 medlemmer af sted til
generalforsamlingen i Arhus. Vi havde lejeten bus
med elevator, sa de 6 medlemmer i el-stole kunne
blive i deres el-stole under hele turen. Det gjorde
turen ret kostbar for den enkelte, idet Muskels-
vindfonden som bekendt ikke deekker transpor-
tudgifter til en generalforsamling. Evald havde
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gaestfrit stillet sin lejlighed til radighed for os, sd vi
ikke fik udgifter til overnatning. Vi festede om lgr-
dagen, og om sgndagen havde vi ekskursioner til
Hoskovkollegiet, Solbakken og et privat kollektiv
for handicappede. Svend Due hjalp os med alle
smaturene mellem de forskellige institutioner. Vi
deltog i generalforsamlingen, men matte desveer-
re pa grund af generaiforsamlingens sene place-
ring (kl. 15!) bryde op inden afslutningen. Vi fik
ikke engang valgresultatet med. Var vi taget af
sted senere, var vi forst ankommet til Kgbenhavn
kl. 1.30, hvilket er for sent, nar man har handicap-
pede born, der skal i skole naeste dag. Vi haber, at
Muskelsvindfondens arlige generalforsamling
{foreningens hgjeste myndighed) bliver gjort me-
re handicapvenlig de kommende ar.

Nye vedtaegter

Muskelsvindfonden har faet en ny strukturel op-
bygning, idet generalforsamlingen den 23. maj
vedtog et szt nye vedtaegter. Med disse nye ved-
taegter er der dels foretaget en afklaring af, hvem
der skal gore hvad og dels foretaget en tilpasning
til den udvikling, som Muskelsvindfonden har
gennemgaet i sine farste fem ar.

ifalige de nye vedtaegter er den hgjeste myndighed
et landsmede for alle mediemmer én gang om
aret. Dette landsmaede veelger et repraesentant-
skab pa 15 medlemmer, der igen vaeiger en besty-
relse pa seks medlemmer. Det nye repraesentant-
skab er blevet udvidet i forhold til den gamle ho-
vedstyrelse, der kun talte 11 medlemmer.

Som noget nyt har man indfart lokalgruppemg-
der, der skal holdes mindst fire gange om éret. |
disse moader skal deltage repraesentanter fra io-
kalgrupperne og sekretariatet. Lokalgruppemga-

derne er etableret for at forbedre kommunika-
tionen mellem de styrende organer og medlem-
merne.

Med hensyn til de evrige @ndringer, der er sket,[
henvises til de nye vedteegter, som desveerre frarst|
vil veere trykt faerdigt om en maneds tid. Vi regner;
med at udsende de nye vedtaegter sammen med
naeste nummer af medlemsbladet.

Loppemarked gav
65.000 kr. i overskud

I dagene 17.,18. og 19. juni holdt Muskelsvindfon-
den sit tredje loppemarked i Ridehuseti Arhus. Ogl
detblev en dronende succes. Overskuddetblev pd
omkring 65.000 kr., og det havde ingen turdet
dremme om. lkke engang Evald.. !
Der var godt besggt i Ridehuset alle tre dage.
Bedst gik det — ikke overraskende — pa forste-
dagen, hvor vi alene fik »skudt af« for 45.000 kr.
Der skal szlges en del gamle og slidte leenestole
for at na op pa et sadant belgb. Men det var nu
heller ikke det bare skidt, vi havde faet samlet
sammen. Der var mange virkeligt fine ting iblandt
og mange gjorde en god handei.

Bag et loppemarked ligger en keempe arbejdsind-
sats. | weekenden for loppemarkedet karte vi i
pendulfart med syv lastbiler, vi havde lant, og de
sidste aftener gik med sorteringsarbejde. Uden de
mange og trofaste hjalpere var det aldrig kake-i
des at stable det loppemarked pa benene. Tak fot
det..

P& andendagen af loppemarkedet lavede Gstjylj

sendt onsdagen efter.

lands Radio en laengere reportage, som blev ud|
|
|
{

Tilmeldelse til foraeldrekurser nu

Som omtalt i sidste nummer af »Nyt fra Muskels-
vindfonden« afholder fonden igen i &r to foraeld-
rekurser om fysiske, psykiske og sociale proble-
mer.

Det farste kursus holdes pa Geelsgard Kostskole
ved Kgbenhavn fra den 10 til den 12. september,
og det andet holdes pa Unge Hjems Hojskole ved
Arhus fra den 17. til den 19. september.

Vi henstiller meget kraftigt, at interesserede til-
melder sig nu til sekretariatet i Arhus. Dette gar vi,
da det er meget vaesentligt at vaere tidligt pa faerde
af hensyn til den gkonomiske statte, som vi skal
sgge hos kommunerne.
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VITILMELDER OS FORZALDRE KURSET
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O pa Geelsgard Kostskole, Kgbenhavn
O pa Unge Hjems Hgjskole, Arhus
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