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Sommer 1992

Ja, sa har vi endelig faet sommer igen, efter denlange og vade
vinter. Mange af os har jo veeret ramt af flere omgange in-
fluenza og andet lignende, som trivedes i det vade vintervejr
vi har haft i ar.

At jeg selv har veeret s& meget sygi lobet af vinteren, har nu
medfort at jeg har bedt mig fritaget for hvervet som koordi-
nator for Kontaktudvalget for Mindre Sygdomsforeninger
og bestyrelsesposten i Center for Sma Handicapgrupper. Jeg
haber derigennem helt at kunne hellige mig arbejdet 1 vores
egen forening og fé lidt mere tid til min familie.

Vores forening er ogsa blevet storre med arene, samtidig
med at de internationale kontakter er blevet mange flere. Det
internationale samarbejde giver os megen ny viden og vi har
pa europeeisk plan aftalt at vi ma oversatte og udsende alt
materiale vi onsker fra de forskellige lande. Det na&ste store
arrangement pa internationalt plan foregar i slutningen af
juni méaned i ar i Wien, hvor Sven Asger Sgrensen, Michael
Oettinger og jeg vil veere tilstede. Leege Vibeke Mannicke fra
Center for Sma Handicapgrupper vil ogsa rejse derned. Vi-
beke er nu startet pa sit Ph.D. studium om NF. Laes mere om
dette andet sted i bladet.

Den 3. marts holdt Lone Backmann Andersen sin fore-
leesning om genforskning, bl.a. om NF, i forbindelse med at
hun afsluttede sin Ph.D. Kristian og jeg var tilstede og on-
skede hende tillykke fra NF foreningen med en stor buket
blomster. Lone har senere sendt et takkekort fra USA, hver
hun igen er rejst tilbage til. Lone sender sine varmeste hilse-
ner iszer til alle jer hun kender fra den gang hun rejste rundt
og tog blodprover til sin forskning. Sven Asger skriver om
hendes projekt andet sted i bladet.

Til sidst vil jeg onske jer alle en rigtig god sommer.

Kdthe Raunkjcer




Referat fra generalforsamling i
Dansk Forening for

Neurofibromatosis Recklinghausen
pa Kolle Kolle den 4. april 1992

Ad 1 Valg af dirigent.
Man valgte Jens Degenkolv.

Ad 2 Formandens beretning.
Kithe indledte med at takke et be-
styrelsesmedlem, der har veeret med
fra starten, men af personlige
grunde onskede at udtreede i valg-
perioden, nemlig Henning Larsen,
Aalborg. Kithe takkede desuden
Leif Grove, der ikke onskede gen-
valg, men selvfolgelig vil rade os 1
leegelige sporgsmal, i fremtiden.
Kithe fortalte desuden om de vel-
lykkede kurser i Byggecentrum i
Middelfart.
Kithe fortalte desuden om Europa
konferencen, hvor 8 lande deltog,
bade med laeger og leegfolk. Kdthe
fortsatte med at forteelle om det po-
sitive der var kommet ud af medet.
Beretningen godkendt.

Ad 3 Kassererens reviderede regnskab
fremlcegges til godkendelse. '
Regnskabet blev godkendt.

Ad 4 Fremlceggelse af budget og forslag
for kontingent for det kommende
ar.

Budget blev godkendt.

Ad 5 Valg til bestyrelsen.

P4 valg til bestyrelsen er Niels C.

Devantier, Anne Mette J. Jorgen-

sen, Bente Degenkolv samt Poul-

Henrik Winberg.

Anne Mette kom i bestyrelsen med

38 stemmer, Niels med 24 stemmer.

Suppleanter blev Bente med 18
stemmer og Poul-Henrik med 12
stemmer.

Ad 6 Valg til revisor og revisorsuppleant.
Ole Houlberg blev valgt til revisor,
Jens Degenkolv som suppleant.

Ad 7 Eventuelt;
Intet.
Referat Niels C. Devantier

Ronny Larsen kigger pa Mette, som faldr i
sovn under frokosten om sendagen pa Kolle-
Kolle.



Arsberetning

Sidst pa foraret 1991 fik vi brev fra tidligere
bestyrelsesmedlem Henning Larsen fra Al-
borg. Af personlige grunde enskede han at
udtraede af bestyrelsen og Herdis Oettinger
som var suppleant tradte ind i stedet for. Hen-
ning var medlem af bestyrelsen allerede fra
foreningens start 1 1987, og ogsa i den arbejds-
gruppe der blev nedsat ved det forste mode i
august 1987 i Horsens. Vii bestyrelsen er kede
af at han foler han ikke mere kan overkomme
at sidde i bestyrelsen, samtidig med vi bestemt
kan forsta ham og har den storste medfolelse
med ham og Dora. Vi er dem stor tak skyldig
for deres arbejde. Dora skal ikke glemmes i
denne sammenhaeng. Hun var for det meste
med ved maderne og har ogsa lagt et stort ar-
bejde i foreningen sammen med Henning. I
det nummer af Press der udkom i marts
kunne man leese en artikkel med Henning og
Doras datter Vibeke. Der var ogsa et billede af
Henning og Vibeke.

Bestyrelsen vil i dag ogsa sige farvel til Leif
Grove, som ikke genopstiller. Leif blev valgt
ind i bestyrelsen for 2 ar siden pa et tidspunkt,
hvor vi ikke rigtig havde faet nogen kandi-
dater til at opstille. Leif der helt fra starten har
veeret meget engageret i foreningen og altid
havde veaeret med til bestyrelsesmederne ind-
villigede pa det tidspunkt at sidde i bestyrelsen
i en to-arig periode. Den er nu desverre slut,
men en trost for os alle er at Leif stadig vil ar-
bejde som foreningens tilknyttede leege, som
alle kan henvende sig til om leegelige spergs-
mal pé lige fod med Svend Asger Serensen. Vi
siger ham tak for det store arbejde han har
lagt i foreningen ikke mindst i forbindelse
med foreeldrekurserne pa Byggecentrum.

Aret 1991 ma betegnes som vores hidtil bed-
ste informationsar, hvilket ogsa medforte en
del nye medlemmer. Vi havde 174 medlemmer
der havde betalt kontingent i 1991.

Forst pa aret fik vi udsendt foldere til alle
landets hud-, oje og neurolog speciallaeger,
samt alle landets berneafdelinger. Det er
sveert at sige hvor mange af disse der er blevet
lzest og videregivet, men jeg er overbevist om,
at det i det lange lob giver positiv reaktion.

Nogle forzeldre som havde deltaget i foreel-
drekurset pa Byggecentrum i 1990, sammen-
satte et brev til Bertel Harder, hvor man
gjorde opmeaerksom pa de problemer mange
NF bern har i skolen. En mand i undervis-
ningsministeriet blev sat til at undersege for-
holdene, hvilket medferte et brev fra Under-
visningsministeriet til alle landets skole-
psykologiske kontorer, med kort information
om NF og hvor man kunne fa mere at vide.
Mange kommuner har siden henvendt sig og
faet tilsendt uddybende materiale.

I Pinsen var der stiftende generalforsam-
ling i vores svenske sgsterforening. P& grund
af Sveriges sterrelse har man der valgt at ar-
bejde meget regionsopdelt og deres bestyrel-
sesmedlemmer bliver valgt s hele landet bli-
ver representeret. En meget aktiv gruppe
havde arbejdet gennem et par ar pa at f4 etab-
leret foreningen og fa lagt en slagplan for det
kommende ars virke, bl.a. at hvert nuveae-
rende medlem skulle skaffe et nyt medlem til
foreningen (evt. stottemedlem). Man ville
ogsa sege kontakt til leeger der var igang med
forskning om NF eller maske fa gjort nogen
leeger interesseret i dette.

Ugen efter var der indvielse af Center for
sma Handicapgrupper. TV Lorry lavede et
indslag om det samme aften, og hvor vi ogsa
blev neevnt. Bade indvielse og centret som hel-
hed har der veret skrevet om i vores med-
lemsblad, og en del af vores medlemmer har
allerede faet hjeelp og rad af centrets medar-
bejdere, ligesom vi er flere der har veeret pa
deres kurser og konferencer. Samarbejet til
centret vil blive yderligere udvidet i de kom-
mende ar, idet leege Vibeke Manicke vil lave
sin Ph.D. om socialmedicinske aspekter ved
NF. Vibeke er en af de laeger der er tilknyttet
centret.

September méned bad pa foraeldrekursus
pé Byggecentrum. Rebecka Haugsted, Leif og
Margit Grove stod for kurset, som blev ligesa
vellykket som det aret for, omend vi alle var
enige om at vi kunne bruge meget mere tid end
vi havde til radighed.

I november havde vi ogsa den forste Euro-
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pakonference om NF. Konferencen var bade
for fagfolk og foreninger fra Europa. Der var
foreninger fra 8 forskellige europaiske lande
tilstede, ligesom formanden for NF forenin-
gen i USA var kommet sammen med sin kone
Pamela. Modet mundede ud i at vi etablerede
Euro-NFE som en del af det allerede etablerede
NF international. Vi vil starte med at fa kon-
takt med Europaparlamentet for at fa politisk
opbakning til et felles informationsfrem-
stad. Det viste sig at man i England havde et
medlem af Europaparlamentet som havde et
barn med NF. Den belgiske deltager af medet
fik til opgave at kontakte vedkommende i
Bruxelles.

[ januar var vi 4 medlemmer fra KMS hos
sundhedsminister Esther Larsen, og frem-
lagde nogle af de problemer vi fra De sma og
sjeeldne sygdomsgrupper har i forhold til det
etablerede sygehus og sundhedsveesen. Bag-
grunden for medet var Ester Larsens forslag
til ny sygehuslov. Vi vil gerne sikre os at der
bliver taget hojde for vores problemstillinger,
for vores vedkommende seerlig med hensyn til
kautionsproblemer og centralisering af be-
handlingen af personer med NF, sa man livet
igennem kan veere sikker pa at kunne komme
i kontakt med en hospitalsafdeling som har et
indgaende kendskab til NF, maske som op-
rettelse af to eller tre landsdelscentre.

Efter flere henvendelse fra medlemmer har
vi haft kontakt med overleege Jorgen Fogh,
Sundhedsministeriet om gratis fysioterapi.
Jorgen Fogh bekreefter, at vi er omfattet af
det cirkuleere der giver ret til fri fysioterapi.
Der ligger nogle kopier af hans brev her som
man kan tage med til sin kommune, hvis der
opstar problemer, ellers kan man til hver en
tid fa en kopi hos mig. Skulle der alligevel op-
sta problemer sa vil Jorgen Fogh gerne per-
sonligt bekraefte over for kommunerne at cir-
kuleeret er geeldende.

Den 3. marts holdt Lone Bachmann An-
dersen en foreleesning om genforskning i for-
bindelse med sin afslutning af Ph.D studiet.
Lone er jo kendt af mange af vores med-
lemmer fra den gang hun rejste land og rige
rundt for at tage blodprover. At dette gav re-
sultat ved vi jo allerede, da Lone var med i det
forskerteam der fandt genet for NF1, hvor
seerlig een af disse danske blodprever viste sig
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at fa en fremtreedende betydning. Foreningen
onskede Lone tillykke med en stor buket
blomster og hun sender sin varmeste hilsen til
alle dem hun kender i foreningen.

Vi har igen i ar faet penge fra tipsmidlerne
og Socialministeriet. Kurset i forbindelse med
denne generalforsamling bliver betalt fra
disse to konti.

Der er ogsa bevilget penge til to familier
kan sege om kursus pa Frambu Helsecenter i
Norge og et barn (Line) kan komme pa som-
merlejr samme sted. Sidste ar betalte fore-
ningen en stotteperson for en af vore NF
born, sa han derigennem fik mulighed for at
deltage i en skolerejse til Norge. Dette blev li-
geledes betalt af penge fra Socialministeriet.

Desveerre fik vi afslag pa vores ansggning
til Helsefonden og i ajeblikket foreligger der
ikke nogen aktuelle planer om en ny. I det
kommende ar kommer vi at udvide det inter-
nationale samarbejde, forst ved en internatio-
nal konference om NF i Wien i slutningen af
juni og derefter en europeeisk konference i
Oxford i slutningen af september. Allerede i
Kobenhavn besluttede vi at vi frit kunne over-
sztte hinandens materiale om NF og at vi ville
udveksle erfaringer fra de forskellige lande.
Her talte vi iseer om skoleproblemer som var
under »lup« i flere af landene. Ogsa disse to
konferencer kommer til at lobe af stablen i
forbindelse med en laegelig konference.

Sidste nyt om den bog om NF og to andre
sma sygdomsgrupper som CSH har udarbej-
det er, at den skulle vaere pa »gaden« omkring
1. maj og til en pris af ca. 65 kr. for os in-
volverede. Udgivelsestidspunktet og prisen pa
bogen har varieret meget i tilblivelsesperio-
den, men der har veeret nogen problemer un-
dervejs der har pavirket dette meget, men
bare resultatet bliver godt og det tyder alt pa i
ojeblikket.

Under punktet evt. kunne jeg teenke mig at
vi bl.a. diskuterede om vi skulle oprette en
forskerfond. Mange andre foreninger har
gjort det og det har vist sig, at deres med-
lemmer og andre interesserede testamenterer
store og sma belob til disse fonde, til stor gavn
for de sygdomsramte.

Et hjertesuk til sidst. Bestyrelsen modtager
gerne forslag, ros og ris, indslag til bladet fra
medlemmerne.



Beskrivelse af NF - til halv pris!

En ny bogiserien Smd& og mindre kendte handicapgrupper
er nu udkommet. Bogen indeholder beskrivelser af Neuro-
fibromatosis Rechlinghausen, PKU og Prader-Willi syndrom.

Bogen erbyggetopmedindledende afsnitombl.a.sociale
spargsmal, arvelighed og forceldresamarbejde. Derpd fgl-
ger beskrivelserne af de tre smd& handicapgrupper. | afsnit-
et om Neurofibromatosis Rechlinghausen f&r man et over-
blik over symptomer og behandling og om hvordan deter
at leve med NF, scerlige forholdsregler, behov osv.

Center for Smé Handicapgrupper har skrevet bogen, som
er godkendt af Socialministeriet, Sundhedsstyrelsen, Under-
visningsministeriet og Kulturministeriet. Socialministeriets for-
lag SIKON stdr for udgivelsen.

Bogens normalpris er 125 kr. forde 165 sider. Men derer50%
rabat at fé& for alle med NF og deres pargrende. D.v.s. prisen
er 62,50 kr.

Hvis man gnsker at fé& rabat skal bogen bestilles gennem NF-

foreningen. Bager til normalpris kan bestilles hos SIKON, flf.
So2ea 11,

Med venlig hilsen

Center for Sma O Handicapgrupper

e
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Weekned-kursus
pa Kolle-Kolle

Lordag den 4.4.1992 medtes vi pa Kolle-
Kolle til et dejligt kursus og generalfor-
samling. Vi fik en dejlig frokost og gik sa i
gang med generalforsamlingen. Her for-
talte Kdthe, hvad der var sket i arets lgb.
Efter arsberetningen fortalte lektor Sven
Asger Serensen om NF forskningen, og
hvad fundet af NF-1 genet har og vil be-
tyde for os som er berert af NF- 1. Her-
efter holdt leegestuderende Michael Oet-
tinger et lille foredrag, om NF-1 forsk-
ningen pa Arvebiologisk Institut i Keben-
havn. Derefter kunne medlemmerne stille
sporgsmal. Michael leerte os, at gener i
virkeligheden er sma kokkenskrivere som
sidder og laver opskrift til cellen. Senere
hyggede vi os med kaffe og en god sludder
og efter en dejlig middag havde vi et sjovt
bornebankospil. Senere pa aftenen havde
vi rig mulighed for at hygge os sammen
med dart og billard.

Sendag holdt berneleege Flemming
Skovby et godt foredrag om born og NF,
bagefter holdt psykolog Jan Engard fra
CSH et foredrag om bern og indlaerings-
vanskeligheder. Til sidst fortalte lege Vi-
beke Mannike fra CSH om sit projekt
omkring NF.

Det var en rigtig hyggelig weekend, og
Kolle-Kolle ligger i dejlige omgivelser,
hvor vi samtidig havde nogle pragtfulde
veerelser.

Herdis Oettinger

Ungdomsferie pa
badeland

Desveerre fik vi ikke sa mange forhands
tilkendegivelser til badelandsferie som vi
havde habet pa. Nogle af dem vi fik var
bornene ikke gamle nok til at komme
med. Vihar derfor valgt at udsztte arran-
gementet et par ar. Maske er der flere der
har lyst til at melde sig efter mange har
leert hinanden at kende pa Kolle-Kolle.

Regionale
foreningsmeoder

I flere andre foreninger har man arran-
geret lokale foreningesgrupper, sa med-
lemmerne kan fa tid til at snakke sam-
men, leere hinanden bedre at kende og ses
lidt oftere end pa de store arlige meder.
Man kunne medes f.eks. om lordagen til
frokost og veere sammen om eftermidda-
gen, for sa at tage hjem igen om aftenen.
Jeg synes det vil veere en god idé, hvis vi
fik oprettet lokale grupper ud over landet,
da jeg ved, at der sidder mange rundt om-
kring, som gerne vil medes lidt oftere,
men gerne teettere pa deres hjem, sa rejsen
ikke bliver for lang og dyr. Hvis I er inter-
esseret i at der dannes lokale grupper sa
ring eller skriv til bestyrelsesmedlem Her-
dis Oettinger, Mentmestervej 6, 1.th. 2400
Kebenhavn NV, tIf. 3119 36 41.

=

DANSK KOMMUNAL
ARBEJDERFORBUND
Midtlollands afdeling
Brovejen 35 . Maribo




DiNIESENESIDE!

Kaere unge venner!

Efter et godt kursus pa Kolle Kolle den 4.-5. april 1992,
hvor der var mange bern, kunne redaktgren af dette blad
godt teenke sig lidt mere spsendende ting i det voksne
blad, sa nu vil vi preve at lave lidt for jer og om det er no-
get, vi skal fortseette med. Der vil veere beskedne pree-
mier ved rigtig lasning af krydsordopgaver, som du ma-
ske skal have hjzelp til af mor eller far.

Hvis du synes dette er en god ide med et blad for jer,
ma du gerne indsende en god opgave eller en lille histo-
rie, men ikke for lang da der ikke vil blive s& meget plads,
vi har kun 4 sma sider til at lave noget for dig.

En historie kan maske handle om hvis du har hund, kat
méaske en fugl som har lavet en sjov ting, det kan ogs3
veere noget fra skolen eller noget fra en god ferie.

Bladet vil kun udkomme 2 gange om aret ligesom til de
voksne sa du har god tid til at finde noget godt.

Med venlig hilsen

Redakter Line Raunkjeer, medredaktar Grethe Ploug
Hansen, Tejbjergvej 23, 4400 Kalundborg, hvortil kode-
ordet af krydsordsopgaven sendes, som sa vil foretage
lodtreekning. - 1. preemie kr. 100.00 - 2. praemie kr.
50.00 - 3-4 pramie kr. 25.00.



Hvad gjet ser, det er ikke altid rigtigt, prov at geette!

Hvilken linie er laengst? mal dem begge.

N

Z
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Er de skraverede felter top eller bund pa
terningerne?

=

Er hatten leengst tvaers over skyggen
eller fra top til bund? MAL.

Hvilket kort er storst?

Hvilken hvid cirkel er storst?

Kan du se to hoveder eller en lysestage?

Er pilen lige?

Kik pa kurven og se hanken skifte fra side
til side!
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Hvad er klokken.

Prov at seette viser pa,
sa klokken erl.

1055 = 12:10 - 9.25

Blaeksprutten Olsen,
der er sa begavet,
bor i et bleekhus

p& bunden af havet.

Hver gang der kommer
en hornfisk og trutter,
hopper den op af

sit bleekhus og sprutter.

Men nar der kommer
en hvalfisk derhen,
hopper den ned i

12 sit blaekhus igen.

s
Lo A Halfdan Rasmussen
/S ,
-9 ® 3-}
® \V

7
af B
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Kontakt til pressen

Center for Sma Handicapgrupper onsker
kontakt med flere NF familier eller enkelt
personer, som er villige til at blive inter-
viewet til uge- eller dagblade.

Centret bliver hele tiden kontaktet af
pressen, som gnsker at skrive om os eller
familier med andre sjeldne sygdomme.
Disse artikler i uge- eller dagspressen er i
veesentlig grad med til at fa almenheden
til at forsta vores sygdomme, og give fa
personer der er ramt af NF, men som
endnu ikke ved at foreningen eksisterer,
mulighed for at kontakte os.

For at informationen skal blive sa bred
som muligt onsker Centret kontakt med
mange forskellige familier.

Dem der er villige til at lade sig inter-
viewe, ma ringe eller skrive til mig eller til
Ole Buhl pa Centret tlf. 33 91 40 20.

Der kommer igen en artikel med Line i
Hendes Verden i lgbet af sommeren. Jeg
har ikke faet neermere besked om lige
hvilket nummer det bliver.

Kiithe

Skal vi have en
NF-forskningsfond?

Vi onsker alle, at der kan findes bedre be-
handling af NF, ja helst, at den kan hel-
bredes, men vi ved ogsa, at dette nok vil
tage nogle ar. Det er nemlig afhengig af
den forskning, der kan udfores.

At forske er ligesom at bygge et hus.
Man lzegger sten pa sten og forst nar de
mange sten er lagt, star huset feerdigt. Ved
forskning opnadr man eet resultat, som
man sa benytter til at lave nye forseg, der
igen udleser andre undersegelser og s& vi-
dere. Derfor er forskning noget, der tager
tid.

Men pa mere end een made kan man
sammenligne forskning med husbyggeri:
det er dyrt! Derfor kan man ikke forske
alt det, man gerne vil, fordi det afheenger
af, om der kan skaffes de nodvendige
penge. I en reekke lande har NF-forenin-
gerne derfor oprettet forskningsfonde,
der skal stotte forskning omkring NF. I
Danmark er der mange af sygdomsfore-
ningerne, der har oprettet sddanne fonds.

Ved den sidste generalforsamling blev
der fremsat forslag om, at Dansk Neuro-
fibromatose Forening opretter en forsk-
ningsfond for at fremme forskningen i
NEF i Danmark. Det blev besluttet at be-
styrelsen skal nedseette et udvalg, som far
til opgave at udarbejde regler for en forsk-
ningsfond, der sa skal forelaegges nzeste
generalforsamling.

Sven Asger Sarensen

AFD. 39 LOLLAND

FORBUNDET

Telefon 53 88 05 83

Snedker- og Temrerforbundet i Danmark

Brovejen 35 . 4930 Maribo
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REGNSKAB

for perioden 1. februar 1991 til 31. januar 1992

INDTAGTER:
KIONENZETITET « 2o o1 orsreno soiore o ain /878185 016 51a w5 810 20.290,00
Gaverogbidrag ..........coiveeiiiiinnenn. 4.810
RCTIICT e Sl b 2o a2 o) ststersiatatstolls 1.972,79
AnnonceindEmgier-, L ik st ke s 850,00 27.922,79
UDGIFTER:
Bestyrelsesmoder og rejseudgifter .............. 6.127,36
Generalforsamling og Europakonference . ....... 5.821,40
S e e o e T e e 3.632,40
K OTIEOTATIRIET: e iesl e Stavs 7m e 0] atolal als ihe oo ioiie 5.112,63
OO e S el bW e e e e b s 3.175,00 23.868,79
B e e e 4.054,00
SOCIALSTYRELSEN:
Restbelob af tildeling 18. sept. 1989............. 35.839,75
Restbelab af tildeling 11. okt. og 17. okt. 1990 ... 56.912,91
93.752,66

Modtaget yderligere den 22. marts
e R S Bl S 60.000.00
RERien e L N e e 3.867,32

63.867,32
Kursus i Middelfart den 21.-22. sept.
TOOIE R . - Rws SR e e +42.040,40
RICVASOR: o farae i s e S S R + 3.660,00 18.166,92 18.166,92
Restbelgb pr. 31. januar 1991 . ........... ...t 110.919,58
TIPSMIDLER:
Restbelob af tildeling den 11. juni 1990 ......... 16.675,34
Modtaget yderligere 10. juni 1991 . 60.000,00
RENIER =08 i i o ks s s 1.532,09

61.532,09
Bogtrykker og kontorartikler ..... +25.038,05
Oversattelseogtolk ........oo0t =+ 2.024,99
Porto og rejseudgifter ........... + 5.377,50 29.091,55 29.091,55
Restbelgb pr. 31. januar 1991 .................. 45.766,89
S e o b b e i o s 51.312,47
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Status pr. 31. januar 1992

AKTIVER:
Kasscheholdningg s, . B e e e e
GIroIAR6223 Sl et e e e
Sparekassen Nordvestsjeelland:
Kontonms22=56:24.629=. .= sl o naaa e oo e
Konto me 21 2256045518 . 0 oo iilis o e st s ie st o s
Kontonra 212:-56-28.721 'o i s it s von e snn aon veinme s

PASSIVER:

Bormuctpr.il. februar 1991 . o0 T b e 129.403,38
@versknd e s ol e e e O 51:312:47
BalanCers o o e i e e 5 s e 180.715,85

338,50
3.480,44

20.535,44
110.919,58
45.441,89

180.715,85

180.715,85

Ovenstaende indtaegter og udgifter for perioden 1. februar 1991 til 31. januar 1992
samt balance pr. 31. januar.1992 er i overensstemmelse med de mig foreviste bilag.

- Soborg den 2. marts 1992
Kristian Raunkjer / Ole Houlberg
Revisor 7 Revisorsuppl.

BUDGET

for perioden 1. februar 1992 til 31. januar 1993

INDTAGTER:

KONtMEENteree L il uieis e e e e o 20.500
ANNONEEL OFIBAVET s xivus ites b mrs s st T o 3.000
RENTEHEE et e s s 0 e 1.500
UDGIFTER:

BestyrelSesud oifier QO TR Ser c s von ot s 7.000
ReViSOE 0T IANNONEEE o it s e s s 3.000
GENCrAlTOISAmIING . i n e et i i 3.000
Telefon: = cd el sainale s aim Tl Do o R Ll e 4.000
Kontorantiklerst-sstal Se s dice D uett e 4.500
BOTtO " = = raei e bens o L e e 4.000
Undemskud® 5 e i

Underskuddet foreslas daekket af foreningens kapital.

25.000

25.500
500
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SIKONS bog om bl.

Neurofibromatosis

Nu er SIKONS bog nr. 2, om sma
og mindre kendte handicapgrupper
udkommet. Bogen beskriver 3 syg-
domme: PKU, Prader Willi Syn-
drom og Neurofibromatosis Reck-
linghausen.

Bogen beskriver selve sygdommen,
eventuelle behandlings muligheder,
skole og arbejdsforhold og peger
pa relevante ydelser i forhold til
hvordan sygdommen har udviklet
sig.

Personer der enten selv har syg-
dommen eller som har et barn der
har syedommen, kan kebe bogen
for halv pris gennem foreningen.

Prisen bliver 62,50 kr. + leverings-
omkostninger.

Bogen bliver sendt pr. efterkrav.

Bogen bestilles enten pr. telefon el-
ler skriftligt hos Kathe Raunkjer,
Ravnekersvej 12, 28860 Seborg.
TIf. 31 67 03 67. (Ferie fra 25. juni
til 19. juli).

Vibeke Mannickes Ph.D
studium om NF

Vibeke Mannicke ved Center for Sma
Handicapgrupper er nu ved at veere i gang
med sit studium om social medicinske
aspekter ved NF. Det er gleedeligt at der
allerede nu er startet en ny Ph.D. (denlille
doktorgrad) om NF, nasten i samme gje-
blik som Lone Bachmann Andersen af-
sluttede sit. Det er dejligt, at der her i
Danmark er interesse for forskning pa
hojt plan om NF.

Vibeke vil i det naeste blad skrive lidt
om sit prOJekt og forteelle hvordan vi som
har NF i familien, enten selv eller vores
segtefzelle og/eller bern, kan vaere hende
behjalpelige, ligesom sd mange stillede

sig til radighed med blodprever til Lone
Bachmann. Denne gang bliver der dog
ikke tale om blodprever.

Dansk Forening for Neurofibromatosis
Recklinghausen vil enske Vibeke held og
lykke med sit projekt.

Center for Sma

Kebenhavn: Bredgade 25
Sct. Annae Passage opg. F
1260 Kgbenhavn K.

Tf. 33914020  fax. 33914019

Kontakt

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken

Seren Frichs Vej 36 F, st.tv.
8230 Abyhgj

tf. 86158377  fax 86159377
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Ret til fri
fysioterapi

Dajeg ved, at mange af vores
medlemmer far fysioterapi
efter henvisning fra leege,
har jeg undersggt om perso-
ner der har faet stillet diag-
nosen NF, har ret til veder-
lagsfri (gratis) fysioterapi.
Det viser sig, at det er kor-

SUNDHEDSSTYRELSEN
Den 5. februar 1992
i 5290-1-1991
K&the Raunkjar i R
Bar.
Ravnekarsvej 12
2860 soborg Lomiar.:
JF/hlt

I brev af 28. januar 1992 har De forespurgt om personer, der 1li-
der af Neurofibromatosis Recklinghausen er omfattet af ordningen

rekt. Efter en samtale med
overlege Jorgen Fogh Sund-
hedsstyrelsen, fik jeg tilsendt e
et brev, hvori det fremgar at
alle der har faet stillet diag-
nosen NF og har en henvis-
ning fra en leege, har ret til
fri fysioterapi. Brevet er gen-
givet her i bladet. Hvis der
stadig er nogen, der har pro-
blemer, er man velkommen
til at fa en rigtig kopi af bre-
vet ved at henvende sig til
mig.

handicap.

Posaaresse
Amauegade i3
Pestoox 2020

1012 Kasennava K

Kithe

om vederlagsfri fysioterapi til personer med vidtgdende

fysisk

skal herved bekraftes at personer, der lider af den n=zvnte
sygdom er omfattet af ordningen { hennhold £il Sundhedsstyrelsens
Retningslinier

af 29. marts 1989, idet sygdommen er medfodt og

deminant arvelig.

Med venlig hilsen
fe T
9‘ or;ﬁn .;o%

/

Tuefon Genmemvalgsteiefon Tdefax

3391 1601 3391 16 10 + toiunr. 339316 36

Ph.D-grad for NF-
forskning

Den 3. marts holdt leege Lone Bachmann
Andersen en forelesning om NF pa Pa-
numinstituttet. Denne foreleesning var af-
slutningen pa tre ars forskning, som Lone
Bachmann har udfert dels pa Arvebiolo-
gisk Institut pa Panuminstituttet og dels i
USA. Pa grundlag af sin forskning og den
foreleesning, Lone Bachmann holdt, blev
hun tildelt den sakaldte Ph.D-grad, der
populeert kaldes den lille doktorgrad. Der
var megen ros til Lone Bachmann for det
arbejde hun har lavet. Efter forelaesnin-
gen blev der afholdt en reception, og her
overrakte NF-foreningens formand Kéthe
Ravnkjer en flot buket blomster fra fore-

ningen til Lone Bachmann. En del af NF-
medlemmerne har medt Lone Bachmann
Andersen, idet hun har besggt mange fa-
milier med NF, som stillede sig til radig-
hed for hendes undersogelser.

Lone Bachmanns forskningsarbejde
har allerede vist sig veerdifuldt, blandt an-
det har vi faet bedre metoder til at diag-
nosticere NF. Endvidere vil hendes resul-
tater blive anvendt til den fortsatte forsk-
ning med henblik pa at finde en behand-
ling for NF.

Dette var den forste danske Ph.D grad
om NF, men ikke den sidste, idet vi regner
med, at nogle af de unge, der forsker med
NF i Danmark vil fa Ph.D graden i de
kommende ar.

Sven Asger Sorensen
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Her i foréret fik jeg gennem Sven Asger et brev fra en cana-
disk NF forening, samt deres medlemsblad. I bladet var der et
lille »eventyr« skrevet af en mor til et funktionsheemmet
barn. Jeg synes den var sa god at jeg har oversat den og synes
den skulle med her i vores blad ogsa.

Et eventyr for forceldre

til et funktionsheemmet barn

Velkommen til Holland

Emely Perl Kingsley

Man har ofte spurgt mig om jeg kunne be-
skrive og forklare hvordan det er at fa og
opfostre et funktionsheemmet barn - prove
athjeelpe personer som ikke har haft mulig-
hed for at fa den unike erfaring til at kunne
forestille sighvordan det foles. Sadan her er
det.

Nar du venter et barn, sa er det som at
planleegge en helt fantastisk ferietur til Ita-
lien. Du kober en hel masse guide boger, og
leegger en hel masse planer. Du skal se Col-
loseum, Peterskirken, sejle med gondoler
og meget mere. Du leerer maske ogsa nogle
fa praktiske seetninger pa italiensk. Alt er
meget speendende.

Efter maneder af ivrig forventning, kom-
mer dagen endelig. Du pakker din taske og
tager af sted. Flere timer senere lander fly-
veren. Steward kommer ind og siger: Vel-
kommen til Holland. Holland?!? siger du.
Hvad mener du, Holland? J eg har bestilt en
rejse til Italien. Det var meningen, at jeg
skulle veere i Italien nu. Hele mit liv har jeg
dremt om at rejse til Italien.

Men flyet havde faet zndret sine planer
og var landet i Holland i stedet for, og der
var du nedt til at blive nu.

Den mest vigtige ting er, at de ikke har
fort dig til et forfaerdeligt, stinkende, snav-
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set sted fuld af ned og sygdom. Det er bare
et andet sted.

Sa du bliver badt til at ga ud og kebe nye
guide beger, og du bliver nedt til at lzere et
helt nyt sprog. Og du kommer til at mede
en helt ny gruppe mennesker du aldrig har
madt for.

Det er bare et anderledes sted. Tingene
sker langsommere end i Italien, og alt er
ikke ligesa tindrende flot som i Italien. Men
nar du har vaeret der et stykke tid, har faet
sundet dig, kigger du dig rundt, og du be-
gynder at laegge meerke til at Holland har
gamle vindmeller, Holland har tulipaner og
Holland har endda Rembrandt.

Men alle du kender har travit med at rejse
til eller komme hjem fra Italien, og de pra-
ler med hvor dejligt de havde det der. I re-
sten af dit liv vil du sige til sig selv: Ja, det
var ogsa derhen du skulle have veeret, det
var derhen du havde planlagt din rejse.

Og smerten som aldrig, aldrig nogen-
sinde vil forsvinde, fordi tabet af den drem
er et meget betydningdfuldt tab.

Men hvis du bruger hele dit liv p at sorge
over at du ikke kom til Italien, nar du ma-
ske aldrig at gleede dig over alle de mange
helt specielle, dejlige ting du kan se 0g op-
leve i Holland.



Herdis Oettinger
Mgntmestervej 6 - 1. th.
2400 Kebenhavn NV

1Bente Degenkolv
Orgelvej 38
8900 Randers

Poul-Henrik Winberg

Abrinken 61
6900 Skjern

Kathe Raunkjeer
Ravnkeersvej 12
2860 Sgborg

T

Grethe Ploug Hansen
Tejbjergvej 23
4400 Kalundborg
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o
© Anne Mette Juel Jergensen Qp

[+3.3

Strandgade 108

5683 Harby
Niels Devantier

@stervang 41
4930 Maribo
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Vind millioner

uden at saoette_ en krone

Med Unibanks Gevinstopspa-

rmg kan De vinde millioner

pa Deres opsparing. Og der

bliver mange chancer - for
samme indskud.

g Mindst en gang om
maneden udtrekker vi:

1 premie pa 1 million kr.
2 pramier pa 250.000 kr.
5 premier pa 75.000 kr.
10 preemier pd 10.000 kr.
samt ekstra premier pa
2.000 kr. og 500 kr.

Kom ind og her mere om
Gevinstopsparing i Unibank.

-8

Unibank

Sammen er vi bedst

Unireklame



