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Kare medlemmer

S er det blevet sommer igen, i hvert tilfzlde pa
kalenderen. I skrivende stund (grundlovsdag) er
her regn og kun 8-10 grader, sa endnu er der ik-
ke meget tegn pa sommer.

For f& dage siden modtog jeg en anmodning fra
Henning Larsen i Alborg, om at han enskede at
udtrede af bestyrelsen. Henning Larsen har et
skrantende helbred og hans yngste datters bort-
gang sidste sommer har bevirket, at Henning ik-
ke synes, at han magter arbejdet i bestyrelsen
mere. Jeg forventer at bestyrelsen pa sit mede
den 9. juni felger anmodningen og jeg vil derfor
her sige en varm tak til Henning for hans indsats
i bestyrelsen. Henning har vearet med fra den al-
ler forste begyndelse i 1987.

Som jeg omtalte i sidste nr., sd udkommer vi nu
for sommerferien i stedet for efter, og fer jul i
stedet for efter jul. Det betyder at der i 1991 ud-
kommer 3 numre af vores blad. Det er forelabig
kun i 1991. T 1992 udkommer bladet i juni og de-
cember og altsa igen med 2 numre om éret.

¥ foraret blev jeg valgt til koordinator for Kontak-
tudvalget for Mindre Sygdomsgrupper (KMS) og
senere til KMS' representant i bestyrelsen for

Center for Smd Handicapgrupper. Dette giver
selvfelgelig en del merarbejde men ogsa mere vi-
den og indsigt i sygdoms- og handicapspergsmal.
Center for Sma Handicapgrupper (CSH) har
holdt et weekend seminar den 1.-3. marts. Her
deltog jeg for NF foreningen og vi dreftede bl. a.
»Hvad kendetegner tilvaerelsen med et sjeldent
handicap«? - Laes ogsa artiklen andet sted i bla-
det.

CSH har ogsa afholdt et pressekursus lerdag d. 4.
maj. Herfra deltog vores ny suppleant i bestyrel
sen Herdis Oettinger og jeg selv. Den 8. juni af-
holder CSH et kursus for frivilligt arbejde i syg-
domsforeninger og ogsd her deltager jeg.

Men der har ogsd veeret stor og festlig indvielse
af Centret i deres nye og blivende lokaler i Bred-
gade 25, Kebenhavn. Ca. 200 gester medte op
med gaver og godt humer. TV2 medte ogsé op og
lavede et interview med centrets leder Terkel
Andersen og undertegnede. Det blev sendt sam-
me aften pd regionalprogrammet Lorry. Til efter-
aret starter der en afdeling i Arhus. Man er nu
ved at have fundet egnede lokaler.

Til sidst vil jeg enske jer alle en god sommer.

Kathe Raunkjer
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Referat fra generalforsamlingen i
Dansk Forening for Neurofibromatosis
Recklinghausen pa Fredericia
Vandrehjem den 9. marts 1991

DAGSORDEN

1. Valg af dirigent.

2. Formandens beretning forelzgges til
godkendelse.

3. Kassererens reviderede regnskab frem-
legges til godkendelse.

4. Fremlaeggelse af budget og forslag om kontin-

gentet for det kommende ar.
5. Valg af bestyrelsesmedlem og suppleant.
6. Valg af revisor og revisorsuppleant.

7. Eventuelle forslag fra bestyrelsen og medlem-

merne.

REFERAT
1. Borge Rasmussen blev valgt som dirigent.

2. Formanden kom i sin beretning ind pa det
meget positive, der siden sidste ar er sket med
hensyn til NF-1. Det var med stor glede, at
foreningen modtog budskabet om fundet af ge-
net til NF.

Formanden kom ind pé en tur til Frambu i
Norge, hvor tre danske familier deltog i et me-
get vellykket kursusophold.

Formanden nzvnte endvidere det store arbej-
de, der foregar i KMS.

Af nye medlemmer nzvnte formanden en
med NF2. Dette medlem var tilstede d.d. Da
dette medlem er dev, var der arrangeret tolk.

Formanden fortalte videre, at der ogsa i Sve-
rige arbejdes pa at oprette en Svensk forening,
og at een fra den Svenske gruppe var tilstede
idag.

[ det forlgbne &r er der igen segt om bidrag fra
Tips/Lotto-midlerne.

Arsberetningen blev godkendt af forsamlingen
Efter beretningen spurgte et medlem forman-
den, om hvorfor der var nogle medlemmer,
der havde meldt sig ud. Formanden fortalte,
at nogle simpelthen ikke betalte deres kontin-
gent og at kun et enkelt medlem direkte havde
meldt sig ud, og havde opgivet sin stramme
ekonomi som arsag til udmeldingen.

. Kristian Raunkjer gennemgik regnskabet, og

det blev godkendt.

. Kristian Raunkjeer gennemgik budgettet for

1991. Budgettet blev godkendt.

. Grethe Ploug Hansen blev genvalgt til besty-

relsen. Som suppleant til bestyrelsen var op-
stillet tidligere suppleant Ingrid Bartholomz-
ussen og Herdis Oettinger. Der blev afholdt
skriftlig afstemning, og Herdis Oettinger fik de
fleste stemmer og er nu suppleant i bestyrel-
sen.

. Som revisor genvalgtes Kristian Raunkjar og

som suppleant genvalgtes Ole Houlberg.



7. Der var ikke indkommet forslag fra medlem-
merne. Grethe Ploug Hansen havde et spergs-
mal til forsamlingen om hvor man skulle hol-
de generalforsamling for at fa s4 mange som
muligt med. Kithe svarede, at man maske
kunne sld kursus og generalforsamling sam-
men.

Efter dette afsluttede Berge Rasmussen med
at takke for god ro og orden. Herefter takkede
Kithe ligeledes.

Efter generalforsamlingen fortalte Asger Seren-
sen om NF1 og NF2. Asger fortalte ogsd om
det gode samarbejde mellem de sma sygdoms-
foreninger.

Referent Niels Devantier

ARSBERETNING

Aret, der gik, har vearet et ualmindeligt godt ar
for alle, der har berering med NF. - Ikke mindst
foreningen.

Det startede med to store bevillinger. En pa
200.000 kr. fra Socialministeriet og en pa 60.000
kr. fra Tips/Lotto-midlerne. Disse penge har
giort, at vi har veret i stand til at udvide vores
aktivitetsniveau meget.

Kort tid efter, nermere bestemt d. 13. juli, kom
meddelelsen om at man havde fundet genet til
NF-1. Béde Asger Serensen fra Panuminstituttet
og vores kasserer Grethe Ploug Hansen var i TV-
avisen den dag. Det var det ferste store skridt pa
vejen til at man engang finder en made at be-
handle NF pa. Allerede tre uger efter offentligge-
relsen af denne nyhed, kunne andre forskere
meddele, at gen-produktet var et protein (=gge-
hvidestof), hvis funktion man allerede kendte.
Dette har sandsynligvis medfert at forskerne kan
nd det endelige mél meget hurtigere end forst an-
taget.
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Dette ma man nok sige var den helt store begiv-
enhed i aret der gik, men der skete nu 0gsd an-
det.

Vi fik udarbejdet og trykt vores ny folder ved
hjeelp af Flemming Skovby og Asger Serensen og
finansieret ved tipsmidlerne.

Vi er udkommet med to numre af medlemsbla-
det. Et i august og et ferst i januar. De naste
numre af medlemsbladet vl blive udsendt i juni
0g november i stedet for. Jeg fik nemlig ikke ro til
at holde sommerferie eller juleferie, men havde
hele tiden i tankerne, om jeg nu blev fzrdig med
bladet.

Den 6.-7. oktober havde vi et kursus p4 Frederi-
cia Vandrerhjem, som alle havde mulighed for at
komme med pa. Dette kursus blev finansieret af
tipsmidlerne, og ved de tilbagemeldinger vi har
faet, s lyder det til, at man synes, det har veret
en god weekend.

Det naste kursus vi havde var pa Byggecentrum i
Middelfart i midten af november, og dette var
udelukkende for forzldre til NF-bern. Det var
Leif Grove, der stod for kurset, og ogsa dette har
vi faet mange positive reaktioner pa. Selvfolgelig
var der ogsé ting, som ikke alle syntes var lige re-
levant, men vi skal ogsa leere tingene, og finde ud
af hvad man gerne vil have med pa sidanne kur-
ser. Desvarre var jeg selv forhindret i at vare
med pa begge disse kurser. Det forste p4 grund af
familiemzssige arsager og det andet, fordi vores
kursusophold pd Frambu blev flyttet 14 dage
frem, og derfor kom til at ligge samtidig med kur-
set 1 Middelfart.

Vi var tre danske familier p4 Frambu, 0g som jeg
har skrevet om i sidste nummer af medlemsbla-
det, havde vi en uforglemmelig tid, bade fagligt,
indholdsmzssigt og menneskeligt. Vi fik mange
gode venner og havde en masse sjove oplevelser,
mellem de mange gode forelesninger.

Videre startede vi en landsindsamling den 21. de-
cember med et indslag i radioen og med en rekla-
me om det i DR TV.



Desuden medvirkede jeg i Go'Danmark pa DR
mandag den 28. januar og blev interviewet i
Berlingske Tidende tirsdag den 5. februar. Det
seneste skud pi stammen er et interview med
ugebladet Hjemmet, som efter sigende vil vaere
med i begyndelsen af maj méned 1991.

Alle disse aktiviteter har givet flere henvendelser
og medlemer.

Som ogsa blev beskrevet i vort sidste blad, sé er
det »Radgivning og Informationscenter«, som vi
har arbejdet i flere ar pé at fa oprettet, nu en rea-
litet. De fleste medarbejdere er ansat og i fuld
gang, og man glaeder sig nu til at flytte ind i egne
lokaler til 1. april. I lobet af de sidste maneder
har medarbejderne faet oplysning om om de
mange sméd sygdoms- og handicapgrupper. Asger
Serensen og jeg var derinde i begyndelsen af de-
cember og fortalte om NF fra hver vores indfald-
svinkel. Alle disse informationsdage endte med
en weekend her den 1., 2. og 3. marts, hvor vi
var samlet, alle medarbejderne, og 1 fra hver af
foreningerne, der har veeret med til at starte cent-
ret op. Det var en god men anstrengende
weekend, hvor vi fik snakket sammen om hvad
vi som sygdomsgrupper lagde vagt pa, og hvad
vi mente var mest relevant at arbejde med, og
sammenlignede det med de forslag, der kom fra
Centrets medarbejdere, som de havde udarbejdet
efter alle disse informationsdage. Jeg tror, vi far et
meget godt samarbejde, selv har jeg allerede faet
megen hjeelp, og har ogsa henvist nogle af vores
medlemmer dertil.

Vi har ogsé faet vores forste NF2 medlem, som er
tilstede her i dag, og vi hilser Mona Lisa velkom-
men i foreningen, og haber pa, at ogsd Mona Lisa
kan fi glede af medlemsskabet.

I lobet af aret har vi ogsd varet i kontakt med
NF-foreninger fra andre lande, og jeg har i okto-
ber vaeret pa et NF-mede i Sverige, ligesom et af
de svenske medlemmer har varet tilstede under

vores kursus i Fredericia og ogsa her idag. Det vil
sige i Sverige er man ikke helt feerdig-etableret
men man regner med at have stiftende generalfor-
samling til pinse i &r. Man har dér arbejdet pa det
i ca. 1 &r - de har 3 aktive medlemsgrupper, et i
sydsverige, et i mellemsverige og et i nordsverige.
For 1991 har vi segt og faet 60.000 kr. til kurser
og tilskud til ferie for familier med NF-barn. Som
det fremgik af vores seneste nummer af med-
lemsbladet, har vi et kursus i september i &r.
Vi har igen sogt penge fra Tips/Lotto til oplysende
arbejde/hjelpearbejde og internationalt samarbej-
de. Denne ansegning far vi besked om i begyn-
delsen af juni.

Vi har ogsd segt penge hos Helsefonden til at ud-
arbejde et oplysningshzfte om NF pa dansk. Om
vi kommer i betragtning i uddelingen af midler
herfra, far vi besked om sidst i maj maned.

S alt i alt er der sket lidt i foreningen i labet af
aret.




Regnskab for perioden 01.02 1990 - 31.01.1991

Indtagter

Kontinpenters st et o s
Gaver/Bidrag: .. . i ine . onivs s inan
Renter i, s tamn s s opsimarios
Salg alfannonCer v o s s s s

Udgifter

Bestyrelsesmader/Rejseudgifter .. .......
Revisor/Annoncer....................
Jelelon: v it e
Kontorartiltler . - oots o sdeiinis o imes
POTHO e st oE s Stom e e

Socialstyrelsen 18.09.1989

Restbelgb den 01.02.1990..............

-Renter

Kursus Byggecentrum 17.-18.11.-1990.. . ..
Restbelob 81011991 - <. oz iccniimas

Tipsmidler 11.06.1990

L[0T R S ST ot
RENtEL i i e e B s e

Kursus Fredericia 05.-07.10.1990. . ... ...

Socialstyrelsen 11.10.90 og 17.10.90

o [ e 1 7o 6 S S S A
D ek S SO

FEAmBU NOIRE T+ s« v v s wioinns omwis
Oversknde s o Fn ik e e

............................

15.850,00
590,00
1.576,92
965,00

6.334,10
1.650,60
2.345,00
- 3.899,85
3.661,00

18.981,92

17.890,55

Overskud

75.751,62
3.923,27

79.674,89
43.837,39

35.837,50

60.000,00
1.244,16

61.244,16
44.568,82

200.000,00
669,22

200.669,22
143.756,31

1.091,37

+ 3.923,27

+43.837,39

'16.675,34

56.912,91

34.765,50



Aktiver 31.01.90 31.01.91

Kassebeholdning .............coovvvnn. 987,22 634,32

Bankbeholdning .........coioieiiinnn. 92.145,71 123.648,92

Girobeholdning . . . ovvvvvnnereenenns 1.504,95 5.120,14
94.673,88 129.403,38

Passiver

Kapitalkonto . ..........oooiiiiiiinnn 94.673,88

Driftsoverskitdo i coie connlhs Sontins sond 34.765,50 129.403,38

Ovenstaende indtagter og udgifter for perioden 01.02.90 til 31.01.91 samt
balance pr. 31.01.91 er i overensstemmelse med de mig foreviste bilag.

Seborg, den 8. marts 1991
Kristian Raunkjer
Revisor

Budget for tiden 01.02. 1991 - 31.01. 1992

Indteegter:
Kontifigenter ... i iammiilisasavedibs 17.000
ANNONCEI/GAVEr '+ . siivs s oiwins s wisieis s s s s & 1.500
RENMET tiiinss vitieiols 3% misrins s o rasins o orv e 1.500 20.000
Udgifter:
Bestyrelsesmeder/Rejseudgifter .............. 7.000
ReViSOT/ADNNONCE . sis o+ sisimaie s siatoia o o ciminio o/ ninss 2.000
el i . O 3.000
K ODt QT ATt Kl E T o e woriamsatne Sy os s e e, 3.000
Porto i oo e i e J0 4.000
Trykning af medlemsblad . .................. 1.500 20.500
UInderskud e o s aime s o omion o o s s i 500

Underskuddet foreslds dzkket af foreningens kapital.



NF-forskningen har brug for DIG!!!

Af Michael Oettinger,
leegestuderende

Med fundet af NF-arveanlegget (genet) sidste
sommer, har vi nu for alvor faet muligheden for
med langt sterre nejagtighed, at kunne forudsige
om et ufedt barn har NF eller ej — men — der er
et problem. NF-arveanlegget er kollosalt stort,
faktisk er det, det naststerste gen vi kender hos
mennesket. Dette betyder at forskerne ikke har
analyseret hele genet endnu. Da arveanlagget er
sd stort som det er, betyder det ogs, at der er
langt sterre sandsynlighed for, at det kan fa sin
struktur &ndret, med andre ord, @ndringen kan
komme pa flere steder i arveanlegget. Nar dette
sker, fungerer arveanlegget ikke korrekt og der
er opstdet det der kaldes for en mutation. D.v.s.
at NF-arveanlagget er et normalt arveanlag hvis
struktur er endret, sd det ikke opferer sig efter
hensigten.

Men hvad har alt dette at gore med
ufedte bern?

Dette betyder, at det indtil videre er meget sveert,
at finde lige praecis det sted i det store NF-
arveanleg som er @ndret og som derfor giver NF,
fordi forandringen i arveanlagget kan variere s
forskelligt fra NF-patient til NF-patient. Derfor
ville det veere en god ide hvis der var et bestemt
sted i selve NF-genet - en sékaldt marker - som
forskerne kunne lede efter og derved konkludere
om et ufedt barn ville fA NF eller ikke.
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Faktisk er der allerede fundet sidanne steder
(markorer) i selve NF-genet, der er blot ét pro-
blem. Disse markerer eksisterer ogsa i det tilsva-
rende raske gen, s hvad ger vi s? - Vi underse-
ger familier hvor der er mindst to personer, som
har NF. - E eks. hvis et barn og en af forzldrene
har NF, underseger vi foraldrene og barnet, og
safremt det er muligt ogsd bedsteforaldrene. Det
viser sig nemlig, at disse markerer kan optrade i
to forskellige former, A og B. At markererne er
forskellige er lige preecis det vi udnytter i NF-
forskningen pa Panum Instituttet i Kebenhavn, se
nedenstaende tegning. Men det kraever at vi har
noget at arbejde med. - Vi har brug for blodpre-
ver, og det er her at du keere leeser kommer
ind i billedet!!!

Udfra blodpreverne kan vi undersege disse mar-
kerer og det er derfor uhyre betydningsfuldt at vi
modtager disse blodprever. Derfor, hvis du har
NF 4 fa din egen lge til at tage en blodpreve af
dig og dine foreldre, samt dine bern. Han/hun
kan da sende disse praver ind til os pd Panum In-
stituttet, sd vi kan analysere dem.
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Tegningen viser princippet i NF-undersagelsen. A-markeren findes i
selve NF-genet, her hos moderen og sennen. B-markeren findes alt
s& kun hos denne familie pa det raske gen.

Norsk informations-
haefte om NE

Den norske NF-forening har i samarbejde med
Frambu lavet et informationshzfte om NF. Vi har
faet nogle eksemplarer af det og dem kan man l3-
ne i 2 maneder ved at henvende sig til mig. Jeg
haber at vi snart fir mulighed for at lave noget
lignende pa dansk som alle kan f&, men indtil da
mé man léne de norske. Jeg haber at alle der l3-
ner dem overholder at sende dem tilbage senest
efter 2 maneder, si alle der ensker at line dem
ogsd har mulighed for det.

Artikler om indleerings-
problemer og
sprogproblemer.

Ved henvendelse til mig kan man fa tilsendt ar-
tikler udgivet af amerikanske forskere om
indleerings- og sprogproblemer hos NF bern.

Artiklerne er p4 engelsk og vi haber at kunne f&
dem oversat med tiden, men det er et sterre ar-
bejde, i jeg kan ikke sige hvornar det bliver.
Men som sagt kan man f4 kopi af de engelske ved
at henvende sig til mig, og hvis man ikke selv for-
star dem, s giv dem videre til bernenes lerere.

il



Festlig indvielse af

Center for Sma Handicapgrupper . . .

Af K&the Raunkjser

Fredag den 24. maj 1991 blev en stor festdag for
Center for Sma Handicapgrupper (CHS). Mange
havde fundet vejen forbi Bredgade 25F og op pa
femte sal. Der havde Centret arrangeret en fin re-
ception.

Og gasterne kom 1 en laug strem, medbringende
gaver af mange slags, men iszr noget at pynte op
med i de endnu meget negne lokaler. Der var
blomster af alle slags og mange flotte plakater til
vaggene.

Blandt geesterne var der reprasentanter for langt
de fleste af de sma sygdomsforeninger der bruger
centret, leger og andre fagfolk, politikere og an-
satte i socialministeriet der har bereringsflade
med centret. Desvaerre matte socialministeren

melde afbud i sidste gjeblik p.g.a. dagsorden i fol-
ketinget, men en af hendes nermeste medarbej-
dere holdt hendes tale. Talte gjorde ogsa socialpo-
litisk kommitteret Ole Hoeg, centerleder Terkel
Andersen og jeg. Grunden til at jeg skulle holde
tale var, at jeg her i fordret er blevet valgt til ko-
ordinator for Kontaktudvalget for Mindre Syg-
domsforeninger og Kontaktudvalgets reprasen-
tant i bestyrelsen for CSH.

Men allerede for talen kom jeg »i ildenc, for TV2
Lorry kom og lavede et interview med Terkel
Andersen og mig. Det blev sendt samme aften.
Det var en festlig dag og det var dejligt at s3 man-
ge kom og ville vaere med til at se det nye Center,
som vi venter os meget af.

Ole Hoeg og Terkel Andersen
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-forening i Sverige

Den 18. maj fik Sverige ogsa sin NF-forening

Der er tidligere blevet afholdt 2 NF-meder i Sve-
rige, og ved det sidste i maj 1990 besluttede man
at man ville starte en forening i Sverige. En lille
aktiv gruppe har siden arbejdet pé at lave forslag
til vedtagter, kontakte forskere og oplysende ar-
tikler i blade og aviser for at vise hvad man ville.
Dette resulterede i at man inviterede til stiftende
generalforsamling pd feergen mellem Stockholm
og Abo i Finland i pinsen.

Fredag aften medtes jeg pa nattoget til Stockholm
med nogle af deltagerne fra sydsverige, bl.a. Do-
ris Mortensen som har varet med ved flere af vo-
res moder, og som o0gsa er medlem af den danske
forening. Tidlig lerdag morgen kom vi til Stock-
holm og fargen til Abo, hvor alle de andre fra
mange steder i Sverige ankom, og fik anvist vores
hytter. Skibet er mage til dem der sejler mellem
Kebenhavn og Oslo og er meget store og leekre.

Om formiddagen var der to forskellige leeger, der
fortalte om deres arbejde med NF. Den forste var
en forsker, der fortalte om sin forskning. Den an-
den lzge var hudspecialist fra Stockholm som ar-
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bejdede med laserbehandling af knuder. Han for-
talte og viste lysbilleder af mange af sine patien-
ter, som han havde behandlet og med meget fint
resultat. Det skal tilfejes at langt de fleste af dem
han behandlede ikke var NF-patienter.

Efter frokost kom den egentlige stiftende general-
forsamling, hvor man fik valgt en bestyrelse pa 6
medlemmer, og fik godkendt de foresldede ved-
teegter. I Sverige har man valgt at inddele landet i
regioner, og alle regioner er reprasenteret i be-
styrelsen. Regionerne holder lokalmeder ind
imellem, og bestyrelsen vil sa koordinere arbej-
det. Det ser ud til at vaere en meget handlings-
dygtig bestyrelse man har faet i Sverige, og vi her
i Danmark siger tillykke med foreningen og frem-
tiden.

um aftenen var der god mad og hyggeligt sam-
ver, men da de fleste af os havde rejst langt og
det havde veret en anstrengende dag, blev det
mod forventning ikke til ud pa de sma timer. Tid-
lig sendag morgen var vi igen i Stockholm, og vo-
re veje skiltes efter et indholdsrigt og hyggeligt
degn.
Kathe Raunkjer



Den svenske bestyrelse holder mede efter
den stiftende generalforsamling

DANSK KOMMUNAL
ARBEJDERFORBUND
Midtlollands afdeling
Brovejen 35 . Maribo
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Brainstorm over Storebelt

Kontaktudvalget for Mindre Sygdomsgrupper
(KMS) og Center for Sma Handicapgrupper holdt
d. 1.-3. marts felles arbejdsweekend pa Rasns

kursuscenter ved Kalundborg. Fredag aften var

opgaven at fyre las om, hvad der umiddelbart fal-
der én ind om et bestemt emne, med andre ord
brainstorm.

Man kan undre sig over, hvad der far folk til at
drage ud i smukke ferieomgivelser ved skov og
strand for at arbejde intenst og seriest en hel
weekend. Men strandture og frisk luft har det
maske med at klare tankerne mellem de enkelte
programpunkter, si man har en chance for at hol-
de koncentrationen om arbejdet en lang weekend
igennem. Endelig kraever det ogsd et vist over-
skud at holde dampen oppe, nar der hygges i so-
fahjornet eller omkring billardbordet ud pa de
sma timer.

Center for Smé Handicapgrupper havde inviteret.
Formalet var, at fi droftet grundigt igennem,
hvad det er der i serlig grad kendetegner det at
leve med et sjzldent handicap.

Center for Sma Handicapgrupper har siden etab-
leringen i 1990 vaeret igennem et forteettet intro-
kursus, hvor reprasentanter for smé handicap-
grupper samt fagfolk har undervist og fortalt. Et
forste overblik over de sma gruppers vilkar er
formuleret pa centret. Spergsmalet til KMS'erne
lod pa Resnes: Hvad mener I er gennemgéende
vilkdr og problemer i grupperne og er centret pa
rette vej i sine overvejelser?

16

Brainstorm

- Vi feler os som »Palle alene i verden, led en
kommentar fra en af handicapgrupperne, da for-
samlingen blev bedt om at legge hjernen i bled
og fyre los om, hvad det vil sige at leve med et
sjeldent handicap.

- Det er meget hardt, nir man i forvejen er pa
helene, og man er hele tiden usikker pa, om det
nu ogsd er den bedst mulige behandling og statte,
man far. Oplysningsmessigt er det lukket land,
man kommer ind i, led en anden kommentar.

Disse to losrevne citater viser pd meget kort for-
mel, hvad der opleves som et af de sterste pro-
blemer i praktisk taget alle grupperne: informa-
tionsbehov og manglende parathed og opbak-
ning fra omgivelserne. Ofte stir man helt alene.
Hvis man har et sjzldent handicap eller er for-
@ldre til et barn med et sjzldent handicap, er
man i mange tilflde henvist til «:lv at skaffe sig
viden og information om handicappet, for ingen
i systemet kender rigtig noget til det. Mange
bliver deres egne »eksperter« og ma leve med
den usikkerhed og tvivl, der opstar, fordi man
er bange for at have overset noget vigtigt. Der er
sjzldent kvalificerede laeger eller andre fagper-
soner at lane sig op ad.

Mange indlzeg i brainstormen handlede om fru-
strationen over at skulle bruge si mange krafter
pa at fi den hjzlp og stette, der er nedvendig.
Systemet er ikke godt nok »kleedt pé« til at give
kvalificeret radgivning. Ikke mindst i diagnose-



formidlingen havde mange oplevet alvorlige
brist. Det er altid svart at fa konstateret et al-
vorligt handicap, - nogle har maske gaet i usik-
kerhed i méneder eller ar. Det at fa stillet den
endelige diagnose setter sig varige spor pd den
ene eller anden made, men en leges manglende
omtanke eller ubetznksomhed i formidlingen af
diagnosen kan give ekstra ar i sjelen. I samspil-
let med hjemkommunen opstdr der ogsa i man-
ge tilfelde massive problemer. I de typisk lange
sagsforleb, bliver resultatet ofte trathed og
modstand i systemet. Heldigvis gar det ogsa godt
i nogle tilfeelde, visse steder sidder der gode og
imedekommende folk.

Lordag aften blev der
dystet med ke og baller
ved billard-bordet.
Centrets psykolog

Jan Enggaard tager
bestik af situationen.

Andre i samme situation

- Hvor skal vi tit fortzelle det hele forfra. Hver
gang der kommer en ny person pa sagen eller
hvis du er ude i en ny sammenheng, sd krever
det lange forklaringer, og man orker det nzsten
ikke, fortalte en af deltagerne.

Det er vanskeligt at have overskud til at fortzelle
forfra om handicappet hele tiden. Derfor er det
rart at mede andre, der star i nojagtig den samme
situation, hvor man bliver forstaet og kan tillade
sig at veere indforstaet.

- Der behgver man ikke bruge s mange ord, led
en kommentar.

.
i
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Selve det at kunne mede andre i samme situation,
vurderede alle fra KMS som meget vigtigt. Man
kan stotte hinanden, udveksle erfaringer og ikke
mindst danne sig billeder og pejlemerker af,
hvordan ens egen fremtid maske kan se ud.
Fremtiden rummer for de fleste mange bekym-
ringer. Vil man kunne give slip pa et barn med et
handicap? Kan det klare sig selv? Men ogsé be-
kymringer i forhold til arveligheden, som spiller
ind i mange sm4 handicapgrupper. Skal man szt-
te bern i verden? Har de sma soskende ogsd syg-
dommen? Hvordan skal man selv forholde sig
som risikoperson?

Brainstormen strakte sig over 3 timer og ikke alt

kan komme med her. Men mange tanker blev sat -

igang, og senere vendt under weekendens andre
programpunkter. Tre hovedproblemstillinger
skilte sig ud undervejs som kendetegnene for sma
handicapgrupper: Informationsproblemer, mang-
lende parathed i omgivelserne og angst.

Weekendens droftelser viste, at de tanker og
overvejelser, der geres pa Center for Sm Handi-
capgrupper, falder i god trdd med de erfaringer

man sidder med i de smé handicapgrupper. Cen-
tret vil nu ga videre med formulering af sit farste
forskningsprojekt, der i en rekke grundige inter-
views vil forsage at gd 1 dybden med de vasent-
ligste af de feellestraek, der er i de sma handicap-
grupper og projektets resultater forventes at fore-
ligge 1 lobet af efteraret 1991.

Ved Storebelt er der dejligt, og der blev trods et
presset program ogs tid til at nyde naturen. Syn-
gende leerker og nyudsprungen Hestehov. varsle-
de det tidlige forars komme forst i marts. En lille
gruppe ildsjele kunne slet ikke fa nok af al den
natur, - vi ma ud i den, sagde de, og forcerede
straks et knzhejt iernebuskads! De har smé hef-
tige tornestikker siddende i benene endnu! veer
vis p4 det. Nar det drejer sig om at fa lagret den-
ne weekends mange indtryk, kan man méske sige
om disse stukne naturelskere: De har i benene,
hvad andre mere tilbageholdene gemytter ma ha-
ve i hovedet.

(Informationsmedarb. Ole Buhl Nielsen, CSH)

Ny kontaktliste

Vi laver igen en ny kontaktliste. Alle der onsker
at vaere med skal udfylde den medfelgende side
om kontaktliste og sende den tilbage til mig se
nest 15. august 1991. Altsa alle der ensker at
komme i kontakt med andre i foreningen tilmel-
der sig listen og kun dem der stir pé listen far en
liste. Den vil blive lavet hurtigst muligt efter den
15. august, og derefter sendt ud.
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Herdis Oettinger
Megntmestervej 6 - 1. th.
2400 Kbh. NV

Kathe Raunkjeer
Ravnekaersvej 12
2800 Seborg

Leif Grove
Bellis Allé 32
8700 Horsens

Grethe Ploug Hansen
Tejbjergvej 23
4400 Kalundborg

Niels Devantier
@stervang 41
4930 Maribo
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